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AVANT-PROPOS 
Au cours de mes dix annees de pratique infirmiere en unite de courte duree 
geriatrique (UCDG), j 'ai ete temoin d'une certaine apprehension face au retour a 
domicile chez plusieurs personnes agees en perte d'autonomie et ce, malgre un reel desir 
de reintegrer leur milieu naturel. Ces situations ont suscite chez moi un questionnement 
d'ordre ethique concemant l'exp&ience de vie quotidienne des personnes agees en perte 
d'autonomie apres leur sortie de Fhdpital. Je me suis demande : Sommes-nous 
« corrects » d'agir comme cela ? Au nom de quelles valeurs ou de quels principes en 
sommes-nous arrives a cette decision et a cette organisation du retour et du suivi a 
domicile ? Mais surtout: « Comment cela se vit a domicile »? Qu'est-ce qu'en pensent 
les irmrmieres du soutien a domicile ? 
Ce questionnement est d'autant plus pertinent dans une societe vieillissante ou le 
soutien a domicile s'avere un appoint incontournable a notre systeme de sante. Un 
appoint qui est d'ailleurs privilegie par la politique quebecoise de soutien a domicile 
selon laquelle le « chez soi » est le premier choix (MSSS, 2003). Nous retrouverons 
done a domicile de plus en plus de personnes agees en perte d'autonomie avec des 
besoins de soins varies et parfois complexes. Dans ce contexte, l'infirmiere du CLSC 
oeuvrant en soutien a domicile est une professionnelle de la sante bien placee pour 
decrire ce qui se passe a domicile et pour identifier les questions ou enjeux d'ordre 
ethique associes au soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie. Je sais 
pertinemment que toute une equipe de soignants, tant professionnels que non 
professionnels, s'implique a domicile aupres de la personne agee en perte d'autonomie. 
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Je sais egalement que Pun ou l'autre de ces soignants peut rdpondre a mon 
questionnement mais etant infirmiere, j'ai voulu approfondir ma connaissance sur cette 
question en echangeant avec des collegues de ma profession. Comme PafErme Thouze 
(2003), la pratique infirmiere a domicile offre un point de vue privilege d'actrice et 
d'observatrice de nombreuses situations de soutien a domicile : un point de vue d'actrice 
par les soins prodigues aux personnes agees et un point de vue d'observatrice par les 
interventions dans leur vie de chaque jour. C'est ainsi que, suite a mes questionnements, 
avec mes experiences professionnelles et mes valeurs tant personnelles que 
professionnelles, j'ai decide d'entreprendre cette recherche en gerontologie. 
RESUME 
Dans la distribution des soins de sante et des services sociaux, le gouvernement du 
Quebec a mis de l'avant des nouvelles politiques d'ou emane le virage ambulatoire qui 
fait en sorte de transferer les ressources des milieux d'h^bergement et hospitaliers vers 
des services dans la communaute. Ces nouvelles politiques changent desormais le 
quotidien des personnes agees, de leurs proches-aidants et des infirmieres qui oeuvrent 
en soutien a domicile. II en resulte un recours accru au soutien a domicile pour les 
personnes agees en perte d'autonomie. Cette augmentation du recours au soutien a 
domicile engendre des questions sur les enjeux ethiques associes au soutien a domicile 
des personnes agees en perte d'autonomie. 
L'objectif principal de notre recherche est de proposer une reflexion nouvelle sur les 
enjeux ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
a partir du point de vue et des reflexions des infirmieres de CLSC oeuvrant a domicile. 
Notre recherche qualitative s'appuie sur la position epist6mologique de Miles et 
Huberman (2003) pour explorer les representations qu'ont les infirmieres des enjeux 
ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Les 
donnees ont ete obtenues par les recits de pratique lors d'entrevues aupres d'un 
echantillon d'infirmieres de CLSC oeuvrant en soutien a domicile dans le secteur des 
personnes agees. La constitution de F echantillon flit realisee par la methode dite « boule 
de neige ». Les entrevues ont ete effectuees par l'etudiante-chercheure entre le premier 
mars et le dix-neuf juillet 2005. Les participantes ont conserve en tout temps le droit de 
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se retirer de 1'etude sans aucun prejudice. L'approche thematique de Miles et Huberman 
(2003) a ete utilisee pour analyser les verbatims decoulant de la transcription integrate 
des entrevues et l'approche par principes de Beauchamp et Childress (2001) a servi de 
cadre theorique a notre analyse. 
Les resultats de notre etude apportent des informations interessantes et pertinentes sur 
le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Premierement, ils 
permettent d'exposer la pratique des infirmieres oeuvrant a domicile dans le contexte 
des changements occasionnes par les differentes reformes, particulierement la mutation 
de leur role preventif vers un role plus curatif. Puis dans un deuxieme temps, ils servent 
a indiquer les impacts positifs du soutien a domicile sur les acteurs impliques dans le 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Nous soulignons 
egalement que le manque de ressources humaines, materielles et financieres et les 
lacunes dans la communication tout au long du processus pour maintenir a domicile les 
personnes agees en perte d'autonomie generent des impacts negatifs. Ces impacts 
negatifs sont responsables de plusieurs enjeux associes au soutien a domicile, dont les 
enjeux ethiques. Les consequences entrainees par ces enjeux ethiques atteignent les 
differents acteurs du soutien a domicile particulierement, les personnes agees, les 
proches-aidants et les infirmieres. 
Sur le plan ethique, nous degageons de nos resultats des situations ou les personnes 
agees semblent a risques d'etre lesees dans le respect de leur autonomie decisionnelle, 
d'une part. D'autre part, nous constatons qu'elles vivent parfois des situations pouvant 
conduire a la maltraitance, a la negligence et a l'injustice. Nous exposons aussi d'autres 
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situations ou ce sont les proches-aidants qui, dans l'accompagnement a domicile de leurs 
parents ages en perte d'autonomie, risquent de s'epuiser et par consequent ils 
deviennent susceptibles de souffrir aussi de negligence et d'iniquite. Ensuite, nos 
resultats viennent confirmer que les infirmieres font regulierement face a differents 
dilemmes ethiques et que leur autonomic professionnelle n'est pas toujours respectee. 
Les resultats de notre etude font ainsi ressortir que, suite au virage ambulatoire, le 
soutien a domicile des personnes ag^es en perte d'autonomie comporte des aspects 
positifs, mais qu'il comporte 6galement des aspects negatifs lesquels entrainent divers 
enjeux ethiques touchant tous les acteurs du soutien a domicile. 
Les representations des infirmieres nous permettent alors de mieux connaitre le 
phenomene du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Aussi, 
apres cette demarche scientifique, nous proposons des nouvelles pistes de reflexion en ce 
qui a trait au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Mots cles : soutien a domicile, soins a domicile, ethique, enjeux ethiques, personne 
agee, perte d'autonomie, representation 
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INTRODUCTION 
La population vieillit et par surcroit, elle vieillit rapidement. Dans la plupart des 
societes on parle de la population vieillissante et des differents defis que cela pose a tous 
les acteurs de la society du simple citoyen jusqu'aux decideurs politiques (Weiler, 1998; 
Wilkings & Park, 1998). Le Quebec n'echappe pas a cette realite. Le courant actuel 
laisse entendre que les soins hospitaliers et Phebergement de longue duree sont de plus 
en plus sollicites par les personnes agees et que le vieillissement de la population 
quebecoise occasionne a PEtat des depenses de plus en plus grandissantes pour le 
maintien du systeme de sante dans sa presente forme. Pourtant, selon Barer (1995) et la 
Fondation canadienne de la recherche sur les services de sante (2000), il semble que 
1'augmentation des couts de sante soit occasionnee non pas par le nombre grandissant 
des personnes agees mais plutot par le fait du recours accru aux services medicaux par 
les aines. 
Parallelement a ce developpement dans l'organisation des soins de sante et des services 
sociaux la question des enjeux ethiques pose un defi. Afin d'assurer le maintien et 
P amelioration d'une qualite de vie et de bien-etre aux aines en perte d'autonomie 
maintenus a domicile, les enjeux ethiques associes au soutien a domicile ont-ils ete 
identifies et les problemes relies a ces enjeux ont-ils ete resolus ? 
Le nombre toujours grandissant de personnes ag6es en perte d'autonomie demeurant 
a domicile nous a incitee a vouloir connaitre dans quelles conditions ces personnes agees 
vivent leur quotidien. Partant de leurs representations de la pratique a domicile des 
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infirmieres de CLSC, il nous est apparu pertinent d'explorer les reflexions ethiques que 
souleve le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Nous voulons 
rappeler ici que les entrevues ont ete realisees par Petudiante-chercheure entre le 
premier mars et le dix-neuf juillet 2005. Nous etions alors dans les premiers mois 
d'implantation de la reibrme dans le domaine de la sante et des services sociaux qui 
avait ete mise en application en juin 2004. 
Ce memoire comprend six chapitres. Le premier induit la problematique, la 
recension des ecrits, la question de recherche, les objectifs et les cadres de reference. Le 
deuxieme chapitre expose la methode qualitative utilisee dans cette recherche. Le 
chapitre trois presente les resultats relies au premier objectif soit la description de la 
pratique infirmiere en soutien a domicile. Dans le chapitre quatre sont apportes les 
resultats relies au deuxieme objectif qui est de cerner les representations des infirmieres 
sur les enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Le chapitre cinq expose les resultats du dernier objectif qui vise a degager les enjeux 
ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Enfin, le chapitre six porte sur la synthese generate, la portee et les limites de V etude, les 
retombees de la recherche, les pistes d'action applicables aux domaines de la pratique 
infirmiere, de la gestion du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
et des pistes de recherche. Cette etude apporte un eclairage nouveau dans le domaine de 
la recherche sur les enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. 
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CHAPITRE I 
Nous aimerions souligner qu'entre le debut de nos travaux de recherche et le moment 
ou nous avons termine l'ecriture de ce memoire, de nouveaux changements se sont 
ajoutes au contexte entourant le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. C'est pourquoi, dans un but de clarification, nous incluons ici un survol de 
1'evolution du systeme de sante et des services sociaux quebecois depuis les annees 1966 
jusqu'a nos jours. 
1.1 MISE EN CONTEXTE 
Le vieillissement rapide de la population quebecoise et F augmentation des couts du 
systeme de sante contribuent a l'apparition de plusieurs reformes des services de sante et 
des services sociaux. Depuis la commission Castonguay-Neveu (1966), qui a conduit a 
l'adoption du regime universel d'assurance-maladie comprenant entre autres la gratuite 
des medicaments pour les personnes agees et a la creation des CLSC au ddbut des 
annees 1970, de nouvelles politiques, de nouvelles orientations ministerielles et 
plusieurs reformes de notre systeme de sant^ et de services sociaux ont vu le jour. 
II y a eu entre autres, la commission Rochon (1985) qui reaffirme la necessite 
fondamentale du systeme de sante et de services sociaux, a savoir l'amelioration de la 
sante et du bien-etre de la population. Pour ce faire, la commission identifie deux 
conditions prealables : l'equite d'abord en matiere d'accessibilite aux services puis 
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Pequite dans la distribution des ressources de la collectivite. Ensuite, il y a eu la 
reforme Cote (1990) qui s'intitulait une reforme axee sur le citoyen et qui stipulait que le 
citoyen devait etre au coeur des actions et des decisions dans le systeme de sante et de 
services sociaux. En 1992, le gouvernement a introduit le ticket moderateur pour les 
medicaments des personnes agees. Puis est apparue la loi modifiant la loi sur 
P assurance medicaments (1996-1997) qui exigeait dorenavant que les personnes agees, a 
Pinstar de toute la population, defraient le cout des medicaments. 
La commission Clair (2000), quant a elle, a eu le mandat de « tenir un debat sur les 
enjeux auxquels fait face le systeme de sante et de services sociaux et de proposer des 
avenues de solution pour Pavenir » (p. i). Cette commission a recommande, entre 
autres, de moderniser la loi canadienne de la sante et a propose la creation des groupes 
de medecine familiale renoncant ainsi a faire des CLSC la principale porte d'entree du 
reseau. Pour sa part, le rapport Romanow (2002) propose une reforme qui stipule la 
necessite d'ameliorer Pintegralite de Passurance-sante pour assurer la viabilite a long 
terme du systeme de sante en introduisant les services prioritaires de soins a domicile 
(soins post-aigus, soins palliatifs, service de gestion de cas de sante mentale...) ce qui 
amene la notion de soutien a domicile court terme. 
En 2003, le ministere de la sante et des services sociaux adopte la politique de soutien 
a domicile « Chez soi le premier choix » qui succede au Cadre de reference sur les 
services a domicile de premiere ligne. Suite a ce que plusieurs appellent la reforme 
Couillard, les regies regionales de sante et de services sociaux deviennent, en 2004, les 
agences de sante et de services sociaux. Ces agences ont la responsabilite de mettre en 
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place un nouveau mode d'organisation des services dans chaque region base sur des 
reseaux locaux de services (RLS). Les regions quebecoises ont ainsi vu la naissance 
d'une nouvelle organisation : les Centres de sante et de services sociaux (CSSS) lesquels 
regroupent les centres locaux de sante communautaire (CLSC) et les centres 
d'hebergement de longue duree (CHSLD). Dans certaines regions, ce regroupement 
inclut le centre hospitalier. 
La reforme introduisait en mSme temps la notion de services integres. II s'agit de 
mecanismes de reference entre les differents producteurs qui permettront de garantir une 
meilleure complementarite entre eux et qui permettront de faciliter le cheminement des 
personnes entre les services de premiere ligne (soins medicaux et services sociaux 
generaux), de deuxieme ligne (soins medicaux et services sociaux specialises) et de 
troisieme ligne (soins medicaux et services sociaux surspecialises). De plus, par le biais 
de cette reforme, le ministre Couillard encourage le partenariat public-prive car il parle 
de doter le Quebec de cliniques medicates de soins specialises construites, equipees et 
gerees par des partenaires prives. Un autre effet de la reforme est la mise sur pied de 
reseaux universitaires integres des services (RUIS) dont la mission est d'ameliorer 
l'acces aux services surspecialises en acceptant la resporisabilite" d'offrir des services aux 
regions dont ils sont responsables. Dans cette reorganisation des soins de sante et des 
services sociaux, la loi 90, loi modifiant le code des professions et d'autres dispositions 
legislatives dans le domaine de la sante, instaurait un nouveau champ d'exercice et des 
activites reservees pour les infirmieres. On voit alors apparaitre les premieres 
irifirmieres praticiennes specialisees (IPS). Ces infirmieres sont appelees, dans un 
premier temps, a oeuvrer dans des domaines specifiques tels la neo-natalite, la 
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nephrologie et la cardiologie, plus particulierement, la chirurgie cardiaque. A la toute 
fin de l'annee 2007, on reconnait 1'infirmiere praticienne de premiere ligne en sante 
primaire, communautaire. Plus tard, leur champ d'exercice s'etendra a d'autres 
disciplines. 
Les CSSS ont le mandat de realiser des projets organisationnels et cliniques afin 
d'ameliorer les services a leur population. On assiste ainsi, en 2005, a la mise en place 
des reseaux locaux de services (RLS) lesquels assurent 1'accessibility, la continuity et la 
qualite des services destines a la population du territoire local. L'avenement du plan 
therapeutique infirmier, dont la mise en osuvre definitive prevue au plus tard en avril 
2009 dans l'ensembles des milieux cliniques et d'enseignement, s'ajoute aux 
changements preconises par la reforme et devrait contribuer a Patteinte des objectifs de 
la reforme qui sont d'ameliorer l'etat de sante et de bien-etre de la population, de 
rapprocher les services de la population, de faciliter le eherninement des usagers et de 
prendre en charge les clienteles vulnerables. 
En 2006, la loi instituant le ministere de la famille, des Aines et de la condition 
feminine a maintenu le programme « Le Quebec et ses aines : engages dans Taction », 
un programme mis sur pied en 2001 par la ministre Goupil et qui s'adresse aux 
differents organismes oeuvrant aupres des aines. Ce programme, dont la trame de fond 
est le maintien de 1'autonomic de la personne agee et la solidarity intergenerationnelle, 
invite les organismes et les individus a developper des projets visant a ameliorer la 
condition de vie des aines dans chacune des regions du Quebec. 
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Avec les changements demographiques, apparait au Quebec un phenomene nouveau. 
Nous decouvrons une generation de personnes agees actives et en sante et qui veulent 
contribuer a la soci6te. Le gouvemement decide en 2007 de nommer une ministre 
responsable des atnes qui a la responsabilite de creer des conditions favorisant leur 
engagement et leur valorisation. II lui donne egalement la responsabilite' de proteger les 
aihes qui sont en perte d'autonomie. Toutes ces reformes qui se sont succedees visaient 
particulierement un meme but soit la concretisation de notre volonte a trouver les 
meilleures solutions pour respecter le souhait de toutes les personnes, particulierement 
des personnes agees en perte d'autonomie, a vouloir demeurer a domicile. 
Consequemment, ces reformes ont amene une nouvelle clientele en introduisant la 
notion de soutien a domicile court terme et elles ont aussi modifie la pratique infirmiere 
a domicile. De plus, les reformes ont mis de Pavant une nouvelle philosophic en 
redefinissant les programmes. Les programmes-clienteles sont remplaces par les 
programmes-services et les programmes-soutien. Ainsi, dans les documents 
ministeriels, on parle maintenant de perte d'autonomie liee au vieillissement (PALV) 
plutot que de programme pour personnes agees en perte d'autonomie (PAPA) et des 
proches-aidants plutot que des aidants naturels. 
Cependant, au moment ou nous avons rencontre les participantes a l'etude, soit entre 
les mois de mars et juillet 2005, ces changements concernant, par exemple, 1'appellation 
proches-aidants (aidants naturels) et des personnes en perte d'autonomie liee au 
vieillissement (PALV) n'apparaissaient pas encore dans leur langage. Quant a leur lieu 
de travail, les infirmieres appartiennent encore dans leurs discours a un CLSC et non a 
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un CSSS. Nous avons conserve les vocables utilises par les infirrnieres dans les citations 
des verbatims ainsi que dans nos analyses. Ainsi, afin d'eviter toute confusion ou toute 
incomprehension dans la lecture de ce memoire, il nous apparait important d'apporter au 
tout debut du memoire ces precisions concernant certains termes utilises relativement 
aux changements instaures par les reformes. 
1.2 PROBLEMATIQUE 
Pour deux raisons principales, les besoins en soutien a domicile se font grandissants. 
D'abord, en raison d'une esperance de vie plus elevee, la proportion des « oldest old » 
(personnes de 85 ans et plus) constitue le groupe d'age qui croit le plus rapidement 
(Weiler, 1998) et il semble egalement que ce sont les personnes de ce groupe qui 
consomme le plus de services de sante" (Barer, 1995). Puis, le nombre limite de lits dans 
les hopitaux et les centres d'hebergement de longue duree combine avec des 
hospitalisations plus courtes, ont pour effet de retourner a la maison des patients plus 
malades et contribuent aussi a l'accroissement des besoins en soins et sendees a 
domicile (Aronson & Neysmith, 1996; Ducharme, 1992). Les quatre sections suivantes 
traitent de la pression sur le systeme de sante, des reformes, des questions ethiques du 
soutien a domicile et de la perspective inflrmiere. 
1.2.1 Pression sur le systeme de sante 
Le vieillissement de la population quebecoise, qui tend a inverser le poids 
demographique dans notre societe et la capacite epuisable des services publiques a 
repondre aux besoins de plus en plus nombreux de cette population, exercent de fortes 
25 
pressions sur le systeme des soins de sante. On peut poser Phypothese que cette 
pression est appelee a augmenter avec le vieillissement des baby-boomers. Pour faire 
face a ce defi, la solution politique la moins couteuse economiquement est, semble-t-il, 
le recours accru au soutien a domicile. En outre, cette solution coincide avec 
F expression par les personnes agees de leur desir de demeurer a domicile le plus 
longtemps possible. Comme le soulevent Perodeau et Cote (2002), en plus 
d'occasionner un questionnement sur les repercussions de la reforme sur la population 
vieillissante du Quebec, les mutations dans les politiques de la sante et des services 
sociaux ont des impacts sur la pratique infirmiere et suscitent une reflexion d'ordre 
ethique sur la qualite des soins et par voie de consequence, sur la qualite de vie des 
personnes agees en perte d'autonomie maintenues a domicile. 
1.2.2 Reformes : recours accru au soutien a domicile 
Pour contrer les depenses et dans Fespoir d'humanisation des soins (Perodeau & 
Cote, 2002), le gouvernement du Quebec a adopte de nouvelles politiques et mis de 
Favant differentes reformes. L'elaboration de ces politiques et la reforme des services 
dans le secteur des soins et des services sociaux pour les personnes agees et de sante 
fragile sont empreintes d'un souci de diminuer les couts institutionnels et d'augmenter le 
recours a des services a domicile relativement moins couteux (Aronson & Neysmith, 
1996; Gagnon & Saillant, 2000; Wilkins & Park, 1998). La toute recente politique de 
soutien a domicile « Chez soi: le premier choix » (MSSS, 2003), confirme un plus 
grand recours au soutien a domicile et vient accroitre le role des proches-aidants et des 
families. Cependant, dans ce recours au soutien a domicile la personne agee a-t-elle 
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vraiment le choix? Comme l'indiquent Fairbain et Fairbain (1988), pour un etre 
humain competent 1'element le plus important de la qualite de vie est l'exercice de son 
autonomie. Selon ces auteurs la qualite de vie releve de la possibilite de faire des choix 
entre diverses alternatives. Cette derniere definition nous ramene directement a l'un des 
aspects de notre preoccupation ethique du soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie, soit le respect de leur autonomie. Tout comme Clair (2000) et Fortin 
(1997), nous sommes d'avis que ces decisions ministerielles soulevent des enjeux de 
types : politiques, economiques, sociaux, de gestion et ethiques. 
Parmi les reformes, le virage ambulatoire modifie de facon importante la distribution 
des soins et des services a la population. Un des effets majeurs du virage ambulatoire 
est le recours accru au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Si 
les avantages economiques de cette reforme semblent indeniables, cette derniere souleve 
des inquietudes en ce qui a trait aux normes de qualite, de justice et d'equite a l'interieur 
desquelles se deploie le soutien a domicile des aines en perte d'autonomie, lequel 
s'inscrit dans le virage ambulatoire. Ce virage amene des changements dans 
l'organisation des services sociosanitaires qui se caracterisent surtout par la reduction de 
certains services assumes jusque-la par FEtat et par 1'intensification du role d'autres 
acteurs, tels les membres de la famille et les intervenants des groupes communautaires 
(Charpentier, 2002; Ducharme, 1997). 
Le soutien a domicile est une responsabilite collective qui doit etre assumee 
conjointement par le systeme de sante et de services sociaux, la societe quebecoise et la 
famille car la politique de soutien a domicile « est fondee sur la reconnaissance de 
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1'engagement des proches-aidants et des families » (MSSS, 2003, p. 3). Maintenir a 
domicile, c'est donner la possibility a la personne agee de demeurer dans son milieu 
naturel de vie, de rester en contact avec ses habitudes, ses valeurs, ses biens personnels 
et son passe. C'est aussi 1'organisation de l'ensemble des services qui permettent a la 
personne agee de demeurer chez elle malgre une perte d'autonomie plus ou moins 
lourde. Le soutien a domicile devrait permettre a la personne agee d'exercer son droit a 
la liberte et a son sentiment d'autonomie. 
Pour assurer le soutien a domicile, une diversite de moyens sont utilises et sont 
regroupes en trois volets. Le premier volet consiste en des services destines a la 
personne dans son environnement immediat, comrne les soins et les services 
professionnels, les services d'aide domestique et d'hygiene, les services de repit aux 
proches-aidants et les fournitures et equipements requis a domicile. Le deuxieme volet 
comprend les services generaux et specialises offerts par le reseau de la sante et des 
services sociaux auxquels s'ajoutent l'hopital de jour et le centre de jour. Enfin le 
troisieme volet qui s'inscrit dans une perspective globale regroupe les mesures relatives 
au logement, au transport adapte et les services municipaux pour ne nommer que ceux-la 
(MSSS, 2003). 
Avec l'arrivee des differentes reformes, il est important de noter que le soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie, qui s'inscrivait en de longue duree 
exclusivement, se transforme peu a peu et refere maintenant a ce qu'il est convenu de 
nommer : le soutien court terme et le soutien long terme. Nous verrons au chapitre trois 
comment cette transformation influence la pratique infirmiere en soutien a domicile. De 
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plus, les chapitres quatre et cinq nous informerons sur les difficultes et les enjeux 
ethiques associes a ces deux situations. 
1.2.3 Questions ethiques du soutien a domicile 
Bien que le soutien a domicile puisse s'appuyer sur le desir des personnes agees 
elles-memes de demeurer a domicile (Bourdi, Breton & Plancon, 1999; CCNTA, 1999; 
Folden, 1990; Gagnon & Saillant, 2000), ce deversement vers les families des 
responsabilites de soins de sante et de services sociaux face aux personnes agees en 
perte d'autonomie apporte neanmoins son lot de questionnements sur les enjeux ethiques 
de cette decision politique et sociale. Les families n'ont pas toujours toute rinformation 
ni toute la formation necessaires pour prendre en charge la personne agee en perte 
d'autonomie et les domiciles ne beneficient pas tous d'installations adequates et 
securitaires pour recevoir la personne agee en perte d'autonomie. 
De plus, le reamenagement des structures a egalement transforme radrninistration 
des soins a domicile plutot qu'a l'hopital, et comme le signalent Perodeau et Cote 
(2002), « ces revirements dans le domaine de la sante requierent des ajustements a tous 
les paliers de soins. Cette nouvelle philosophie vient done bouleverser les pratiques en 
milieu hospitalier ainsi que les mandats des CLSC » (p. 3). Par consequent, 
l'augmentation et Falourdissement de la clientele transforment Fhorizon dans le 
domaine du soutien a domicile et laissent entrevoir pour Finfirmiere a domicile de 
nouvelles pratiques et de nouveaux enjeux ethiques. Comme le signalent Perodeau et 
Cote (2002), le marche du travail connait une augmentation grandissante du rythme de 
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travail et les travailleuses doivent s'adapter a une vitesse toujours plus elevee. De plus, 
dans le contexte des restrictions budgetaires et des reformes, ces memes auteurs laissent 
entendre que les employeurs peuvent profiter de cette periode de suppression pour 
exiger une surcharge de travail aux travailleuses sans trop provoquer de fortes 
contestations de leur part, puisque ces dernieres craignent de perdre leur emploi. 
L'etude de Charpentier (2002) a mis en evidence le manque de services de soutien a 
domicile des CLSC en soulignant le fait qu'une grande partie de la population agee n'a 
pas les ressources financieres suffisantes pour assumer le cout des services de soutien a 
domicile. A l'instar de Levesque (1995), nous pouvons constater la possibilite d'un 
enjeu majeur dans l'organisation du travail de 1'infirrniere du soutien a domicile : dans 
un programme de soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie mis sur 
pied pour repondre a un besoin economique, rinfirmiere « devra-t-elle sacrifier la 
qualite au depend de la quantity des soins a dormer ? » (p. 8). 
1.2.4 Representations des infirmieres: une source d'informations sur les enjeux 
ethiques 
Dans leur pratique de chaque jour les infirmieres sont confrontees a des situations qui 
impliquent des choix moraux. Ces situations ne sont pas nouvelles: elles ont de tout 
temps accompagne l'activite professionnelle des infirmieres. Voici un exemple d'enjeu 
ethique pour la personne agee et de dilemme ethique auquel est confronted rirmrmiere. 
II s'agit d'une experience concernant Virginia Henderson, pionniere theoricienne en 
nursing, alors agee de 94 ans et hospitalisee. Mme Henderson, seule dans sa chambre, 
30 
decide de s'asseoir au fauteuil. En entrant dans la chambre, Pinfirrniere lui dit: « Mme 
Henderson, si vous continuez a sortir seule de votre lit nous allons devoir vous y 
contentionner ». Et Mme Henderson de retorquer: « Essayez donc!...». Voila un 
exemple ou la personne agee doit lutter pour proteger son autonomic, sa liberie de 
decider elle-meme d'accomplir une action qui lui plait et ou l'infirmiere est preoccupee 
par son devoir de proteger et de securiser (a tout le moins physiquement) la patiente 
(Ellerton, 2002, p. 32). 
Les infirmieres du soutien a domicile assistent regulierement a des situations 
difficiles occasionnees par F apparition chez les personnes agees d'une maladie qui les 
bouleverse et souvent par la perte d'autonomie consequente a cette maladie. Par 
exemple, les manifestations occasionnees par ce bouleversement appellent alors les 
infirmieres a faire face a de nouvelles interrogations ethiques telles, la crainte d'un 
risque accru de chute et de blessures graves si elles respectent le desir de demeurer seule 
de la personne agee ou le risque de diminuer la liberte d'un membre de la famille, si 
elles suggerent la prise en charge du parent par ce dernier (Liaschenko, 2002). Deja en 
1989, Soucy rapportait que la qualite de vie de la personne agee se situait au premier 
rang parmi les enjeux ethiques vecus en milieux geriatriques. Qu'en est-il aujourd'hui 
avec les reformes, le virage ambulatoire et le recours accru au soutien a domicile de la 
personne agee en perte d'autonomie? Les personnes agees en perte d'autonomie et les 
irifirmieres font-elles encore face a ces memes enjeux ethiques? 
Nous croyons que ces considerations plaident en faveur de Futilisation de la 
perspective des infirmieres comme moyen de repondre a nos preoccupations concernant 
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les enjeux ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomic Les representations qu'ont les infirmieres de leur pratique de soutien a 
domicile permettront de mettre en lumiere divers problemes et diverses questions 
pouvant conduire a des enjeux ethiques auxquels il est important d'accorder une 
attention afin de cerner toutes les facettes, sur un plan ethique, du phenomene du soutien 
a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
1.3 RECENSION DES ECRITS 
La recension des ecrits1 se divise en six parties. Cinq sections informent sur la 
question ethique, le lieu et la triade du soutien a domicile, la pratique infirrniere, les 
enjeux ethiques et la synthese en compose la derniere section. 
1.3.1 Soutien a domicile, question ethique 
Le contexte sociopolitique particulier qu'on appelle « la crise de l'Etat providence » 
(Lamoureux & Lesemann, 1987) affecte depuis les annees 1970 plusieurs pays 
occidentaux. Le vieillissement de la population et le ralentissement de l'economie 
contribuent a creer des problemes financiers pour les Etats et ceux-ci reorientent leurs 
interventions en privilegiant les solutions non institutionnelles qui misent quant a elles, 
sur un recours plus important aux solidarites familiales (Lavoie, 2000). Au cours des 
!
 Pour repertorier les travaux pertinents en lien avec le sujet qui nous preoccupe, nous avons interroge les 
banques de donnees Ageline, Cinahl, Embase, HealthSTAR, Manitou, Medline et Repere a propos des 
themes suivants : le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie, la pratique infirrniere a 
domicile et les enjeux ethiques du soutien a domicile. Les ouvrages que nous avons consultes sont 
principalement des livres, des periodiques, des memoires et des rapports de recherche. 
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annees 1980, s'elaborent au Quebec les politiques de sante mentale et de soutien a 
domicile qui prevoient le transfert des ressources des milieux d'hebergement en faveur 
des services dans la communaute. Ainsi, le transfert des responsabilites vers les families 
s'accentuent avec le virage ambulatoire dans les annees 1990 et, comme le souligne 
Paquet (1999), PEtat quebecois voit de plus en plus la famille comme "partenaire" du 
soutien a domicile. On peut se questionner sur l'existence de la preoccupation ethique a 
Pinterieur des modalites de changements de l'offre de soins et de services a la 
population. 
Plusieurs travaux abordent les questions ethiques sans les traiter directement dans le 
contexte du soutien a domicile. C'est le cas des recherches sur la question des valeurs 
en gerontologie qui portent leur attention sur les considerations ethiques de l'exercice 
des professions dans le domaine social (Beaulieu, 2003) et de la sante (Saint-Arnaud, 
(1999). Cette derniere s'est inspiree de l'approche par principes pour etablir des reperes 
utiles aux professionnels de la sante lesquels dans leur pratique sont souvent confrontes 
a des situations d'enjeux ethiques, comme celles de poser un diagnostic prenatal ou de 
repondre a une demande d'alimentation artificielle. D'autres chercheurs se sont 
interesses a Pethique des conditions de travail des soignants y compris les proches-
aidants (Ducharme, 1997; Letourneau, 1992; Paquet, 1998, 1999; St-Arnaud, 2001) ou a 
Pethique des interventions (Beaulieu, St-Arnaud & Giasson, 2004; Beaulieu & 
Tremblay, 1995; Durand, Duplantie, Laroche & Landry, 2000; Egan & Kadushin, 2002; 
Giasson, 2003; Holstein & Mitzen, 2001; Neysmith & Aronson, 1996; Kozier & Erb, 
1983). Caron et Arcand, en 2003, ont examine certains aspects ethiques dans la prise de 
decision entourant les moments de fin de vie d'une personne atteinte de demence telle 
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que v£cue par un aidant naturel. Dans son article « Home care is more than Medicare 
Regs », Batson Smith (1987) souleve deja des questions d'ordre ethique touchant les 
conditions de la pratique infirmiere a domicile: « Can you limit yourself to Medicare's 
definition of "skilled nursing care" when your patient is cold, wet, or hungry ? » 
(p. 305). 
Kuhn (2001), travailleur social qui oeuvre aux Etats-Unis, pose une question qui 
occupera une place importante dans le present memoire : « Is Home Care Always the 
Best Care? » (p. 187). II presente trois exemples qui demontrent l'ineluctabilite des 
conflits de valeurs entre le proche-aidant et la personne agee en perte d'autonomie 
maintenue a domicile. Voici un des exemples qui expose la difficult^ dans la prise de 
decisions lorsque 1' un des epoux est atteint d'une demence. Leda, une dame agee de 91 
ans demeure avec Al son epoux age de 83 ans qui souffre d'une demence avanc^e depuis 
trois ans. Le couple a trois enfants. Quand l'etat de sante de Fepoux se complique 
d'une incontinence et de la necessite de le mobiliser en fauteuil roulant, les enfants 
encouragent leur mere a le placer dans une institution d'hebergement. Les objectifs 
d'une telle decision sont de donner les meilleurs soins au pere et de permettre du repit a 
la mere. Celle-ci accepte avec culpabilite, inquietude et grande tristesse. Leda s'ennuie 
et le fait de demeurer seule la rend anxieuse. Les enfants sont satisfaits des soins que 
recoit Al mais ils se demandent si la decision de placer leur pere en institution 
d'hebergement a et6 une bonne decision pour lui et pour leur mere. Trois mois plus tard 
Al decede. A peine six semaines apres le dexes de Al, Leda meurt a son tour. Plusieurs 
annees se sont ecoulees depuis le deces des parents et les enfants se demandent encore 
s'ils ont pris la bonne decision... Cet exemple apporte par Kuhn illustre bien la 
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possibilite des enjeux ethiques pour les families dans la prise en charge de leurs proches 
ages et en perte d'autonomic 
Pour leur part, Aronson et Neysmith (1996) ont effectue en Ontario une etude 
qualitative afin d'etudier les repercussions des coupures budgetaires dans le systeme de 
sante et services sociaux. Elles ont realise des entrevues semi-stucturees aupres de 
trente aides familiales r^munerees. Les chercheures notent que 1'analyse du verbatim 
des entrevues revele les tensions qu'ont amene les coupures dans le financement du 
systeme de sante particulierement la diminution des ressources et en raison de ces 
tensions, le potentiel de mauvais traitements envers les ages. Elles recommandent, entre 
autres, que soient menees d'autres recherches sur le soutien a domicile d'une clientele 
agee en perte d'autonomie afin de documenter les contrecoups des decisions socio-
politiques a dominante economique sur les personnes les plus affectees par celles-ci. 
Dans la litterature qui traite des soins infirmiers, plusieurs etudes se sont interessees 
aux enjeux ethiques lies a la pratique irifirrniere en general (Benner, Tanner & Chesla, 
1996; Blondeau, 1999; Fowler & Levine-Ariff 1987; Hagan, et al., 1994; Keatings & 
Kelman 1988 et Keatings & Smith, 1995). Tout comme Deslauriers (1992), Chaska 
(2001) a lui aussi etudie la question ethique de la recherche, tandis que Besanceney 
(1996) a examine l'ethique de la formation. Quoique traitant de l'ethique les travaux de 
ces chercheurs ne sont pas en lien direct avec la question du soutien a domicile. Quant a 
Levesque (1995) et Eustis, Kane et Fisher (1994 et 1993), leurs travaux de recherche ont 
mene a 1'analyse de la qualite des soins. Par 1'analyse des resultats de sa recherche 
qualitative, Levesque (1995) montre d'une part, la grande faiblesse energique des 
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personnes agees retournees a domicile et d'autre part, Falourdissement de la charge de 
travail des infirmieres de CLSC assignees au soutien a domicile. Cette realite du retour 
a domicile comporte des risques: «...Ia possibilite d'apparition plus fr&mente des 
manifestations de non-qualite dans un contexte impliquant une personne agee vulnerable 
et une charge de travail importante » (p. 113). Ici se pose toute la question ethique 
comprenant les principes de bienfaisance et de non malfaisance. Ces travaux ont aussi 
permis d'^clairer la pratique des soins infirmiers a domicile par le developpement 
d'indicateurs de la satisfaction de la qualite des soins infirmiers. 
Au Quebec, plusieurs chercheurs se sont interesses au soutien a domicile (Ducharme, 
1997; Lavoie, 2000; Levesque, Cossette & Laurin, 1995; Paquet, 2002 et 2001; 
Perodeau & Cote, 2002; Vezina & Pelletier, 2000) pour n'en nommer que quelques-uns. 
La plupart des etudes portent sur la perspective des proches-aidants sauf, a notre 
cormaissance, celles de Perodeau et Cote (2002) et de Paquet (1999) qui rapportent des 
propos de differents professionnels de la sante. Dans la recension des ecrits effectuee 
jusqu'a maintenant, bien que les infirmieres soient au coeur des programmes de soutien a 
domicile offerts par les CLSC du Quebec, une seule etude cite les questions soulevees 
exclusivement par les infirmieres dans leur pratique gerontologique a domicile, soit celle 
de Hagan et al. (1994). II faut cependant noter que l'objet principal de la recherche des 
auteures prenommees etait d'evaluer les enjeux du partenariat infirmieres-familles dans 
la reponse aux besoins de la clientele agee a domicile et la promotion de F autonomic de 
cette derniere. Cette etude a ete « une premiere etape vers une meilleure definition des 
soins infirmiers a domicile » (p. 41). Cependant, la question de F ethique du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie n'a pas ete abordee. 
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1.3.2 Soutien a domicile, lieu 
Le domicile est le lieu habituel d'habitation (Larousse, 2002). II peut s'agir de la 
maison dite familiale ou de la residence privee choisie par la personne elle-meme. C'est 
done un lieu prive ou loge une personne de fa9on temporaire ou permanente et c'est 
aussi un choix (MSSS, 2003). Le domicile est un lieu d'intimite ou une personne realise 
des activites, entretient des relations interpersonnelles, remplit des roles sociaux. C'est 
un milieu de vie. Comme le mentionne Peter (2003), le chez soi peut etre un lieu de 
refuge ou coexistent respect, intimite, amour. II peut egalement tenir du repaire 
renforcant l'isolement des etres. II recouvre done une grande signification dans la vie 
d'une personne. Arbuz (2003) le rapporte ainsi: « le domicile est porteur de fonctions 
symboliques complexes. Une des plus evidentes est la fonction d'enracinement, de 
retour a ses reperes » (p. 29). Dans plusieurs CLSC, la residence personnelle, la 
residence en appartements de personnes autonomes ofrrant des services facultatifs aux 
aines sont considerees comme etant le domicile de la personne. D'autres CLSC 
acceptent en plus la residence en famille d'accueil privee et la residence dans les 
maisons d'hebergement privies comme etant le domicile de la personne. 
1.3.3 Soutien a domicile, triade 
Pour demontrer l'importance de la relation interpersonnelle dans la question du 
soutien a domicile, nous citons une etude de Barer (1992). Cette etude quantitative a ete 
menee aupres d'un echantillon randomise de deux cents personnes agees de 65 ans et 
plus. Le but de 1'etude etait d'exarniner le role de la relation entre le receveur et le 
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pourvoyeur des soins a domicile. Les entrevues structurees et semi-structurees ont ete 
realisees au domicile des personnes agees par des chercheurs universitaires independants 
des agences de soutien a domicile. La recherche de Barer (1992) a souleve rimportante 
question tant politique que sociale du comment s'occuper des aines dans une population 
de plus en plus vieillissante et dans le cadre des reformes du systeme de sante qui 
amenent un recours accru au soutien a domicile. L'auteure souligne que les besoins 
domestiques et physiques des personnes agees en perte d'autonomie sont connus et bien 
documentes. Mais il y a ce qu'elle nomme « les besoins caches », c'est-a-dire le besoin 
d'entretenir des relations de qualite entre les recipiendaires et les dispensateurs de soins. 
Pour decouvrir ces besoins caches, elle attire done l'attention sur le fait qu'il est 
imperatif de connaitre les multiples elements qui sont en jeu dans le soutien a domicile 
de la personne agee en perte d'autonomie. Par exemple, le soignant a domicile doit 
travailler dans un encadrement inhabituel pendant que la personne agee demeure dans sa 
maison. Cette derniere peut avoir de la difficulte a se definir devant cet etranger. Qui 
est-elle pour lui ? un employeur, un patient, une hotesse ou une victime? Ainsi, 
1'evaluation du soutien a domicile doit necessairement passer par un examen des divers 
enjeux pour les personnes touchees par le soutien a domicile et non seulement par une 
etude des avantages financiers de cette pratique. 
La realit6 du soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie implique 
des services, du materiel, une organisation et parfois des installations d'equipements. 
Mais elle repose, avant tout, sur l'interrelation d'une triade dans un meme lieu, c'est-a-
dire, la relation entre trois personnes ou trois groupes de personnes concernes par le 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie, soit la personne agee elle-
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meme, la famille comprenant un ou des proches-aidants et les soignants, dont 
l'mfirmiere. 
1.3.3.1 Personne agee 
Une personne agee c'est un adulte qui a vieilli. Le vieillissement, selon Richard & 
Dirkx (1996), est un processus qui commence a la conception de l'etre et se poursuit tout 
au long de la vie et auquel personne n'echappe. Ce processus implique un changement 
et comme tout changement evoque le developpement, il est justifie de noter que la 
personne agee est au dernier stade de son developpement. Elle est en « etat de 
vieillesse» (p. 9). 
La personne agee, selon les criteres du gouvernement federal, est une personne qui a 
atteint l'age de 65 ans et qui beneficie du regime de pension du Canada. En effet, il a ete 
longtemps usuel d'associer l'age de la retraite a F entree dans la vieillesse (Caron, 2000). 
Fulop (1997) stipule qu'une personne agee est un etre humain dont Forganisme a atteint 
sa maturite et chez qui le processus irreversible du vieillissement a debute. Vezina, 
Cappeliez et Landreville (1995), pour leur part, parlent d'une personne dont l'age est 
avance. D'autres criteres que l'age chronologique peuvent servir a definir le 
vieillissement, ce sont les changements physiques et biologiques. II peut egalement 
exister des signes psychologiques et affectifs : il est possible que la facon dont on reagit 
aux experiences sociales puisse determiner certains aspects du vieillissement (Mishara & 
Riedel, 1994). 
1.3.3.2 Proches-aidants 
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Paquet (1999) souligne que plusieurs termes sont utilises pour designer ceux et celles 
qui prennent soin d'un proche a domicile : 1 'aidant naturel, le soignant, le donneur de 
soins (caregiver), I'aide informelle, le soutien informel, les proches, Ventourage, la 
famille-soutien. Malgre ce grand nombre d'appellations nous trouvons dans la politique 
de soutien a domicile Chez soi le premier choix (2003, p. 6) trois definitions pouvant 
convenir a ces differentes denominations. D'abord, il s'agit d'une personne qui rend 
service a une personne agee en perte d'autonomie. Ou encore, il est question d' une 
personne qui prodigue des soins et de Pencadrement a une personne agee en perte 
d'autonomie. Enfin, on parle d'une personne de Fentourage qui apporte, a titre non 
professionnel, a une personne agee en perte d'autonomie un soutien emotif et des soins 
et des services varies de facon continue ou occasionnelle. Dans tous les cas, il peut 
s'agir d'un membre de la famille ou d'une personne significative pour la personne agee : 
voisin, ami, etc. En 2003, le MSSS ajoute un autre terme pour identifier la personne qui 
dispense du soutien a un proche : le proche-aidant. « Le vocable proche-aidant designe 
un role qu'une personne accepte librement de remplir, role reconnu par le systeme de 
sante et de services sociaux» (note de bas de page, p. 6). 
1.3.3.3 Infirmiere 
L'infirmiere est une professionnelle qui pratique l'exercice infirmier (annexe 1) tel 
que d f^ini par l'OIIQ et tel que stipule a l'article 36 abroge par Farticle 12 de la loi 90 
(MSSS, 2003): 
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L'exercice infirmier consiste a evaluer Petat de sante d'une personne, a determiner 
et a assurer la realisation du plan de soins et de traitements infirmiers, a prodiguer 
les soins et les traitements iniirmiers et medicaux dans le but de maintenir la sante, 
de la retablir et de prevenir la maladie ainsi qu'a fournir les soins palliatifs (p. 59). 
Que rinlirmiere exerce sa profession en centre hospitaller, en CLSC ou en clinique 
privee, la definition de l'acte infirmier demeure la meme. De plus, dans un contexte ou 
le virage ambulatoire se developpe dans le tourbillon de 1'evolution de la technologie et 
ou le travail des infirmieres a domicile se metamorphose au rythme de cette evolution, 
POrdre des infirmieres et des infirmiers du Quebec (OIIQ) a public les lignes directrices 
de l'exercice infirmier au Soutien a domicile (OIIQ, 2003). Ces indications ont le merite 
de positionner clairement le role de l'infirrniere en soutien a domicile (OIIQ, 2003, p.5) 
(annexe 2), laquelle doit composer maintenant avec Fadministration de soins a domicile 
de plus en plus complexes. 
1.3.4 Pratique infirmiere a domicile 
Comme le mentionnent Aulisio, May et Aulisio (1998), certaines caracteristiques 
« du cadre » du soutien a domicile peuvent creer des problemes ethiques parce que la 
personne en situation de besoins, tout comme la personne soignante, sont toutes deux 
confrontees a une vulnerabilite a laquelle elles n'auraient pas a faire face en milieu 
institutionnel. Ces auteurs concluent que le seul fait du soutien a domicile genere des 
enjeux ethiques a trois niveaux : d'une part, pour l'infirmiere des restrictions s'imposent 
dans 1'administration des soins en raison d'un environnement plus ou moins adequat ce 
qui Pempeche d'offrir un traitement ou une intervention de soins infirmiers de la meme 
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facon qu'elle le realise a 1'hdpital; d'autre part, la diminution de la supervision des soins 
infirmiers augmente le potentiel des problemes relies a la qualite des soins et finalement 
etant dans le domicile de 1'autre, rinfirmiere peut craindre le non respect de ses propres 
droits. De plus, comme le signalent Dansky et al. (1994), le defi pour les professionnels 
de la sante a domicile est d'identifier et d'executer 1'administration des pratiques de 
travail qui ont un impact sur la qualite des soins et par consequent sur la qualite de vie 
des personnes agdes en perte d'autonomie. 
Une autre facette de la pratique infirmiere a domicile est raise en evidence par Page 
(2002) lors d'un colloque organist par le groupe de recherche Ethos. Dans une 
conference sur l'autonomie de 1'infirmiere face aux decisions de la clientele, Page 
rappelle la situation complexe de la pratique infirmiere a domicile et rend compte du 
monde d'incertitude auquel cette derniere doit se mesurer. Par exemple, pour respecter 
l'autonomie de la personne agee dans une situation de risque de chute, rinfirmiere doit-
elle sugg6rer des regies de securite ou laisser la personne faire des imprudences ? Ou 
s'arrete sa responsabilite professionnelle et ou commence celle de la personne agee? 
L'auteure amene ainsi la reflexion sur les consequences ethiques et legales de plusieurs 
questions : le consentement, l'autonomie, les responsabilites, le respect et la prise de 
decisions dans les actions entourant le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. 
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1.3.5 Enjeux ethiques du soutien a domicile de la personne agee en perte 
d'autonomie 
Dans un contexte de compression budgetaire dans le systeme de sante et de services 
sociaux, le soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie demande que 
l'on jette un regard sur les enjeux ethiques qu'il comporte pour les differents acteurs 
concernes. En effet, il s'avere que dans les reformes du systeme de sante" et des services 
sociaux, reformes sommairement decrites au debut du chapitre, le virage ambulatoire a 
eu de profonds effets sur la structure familiale et les membres de la famille sont 
desormais responsables du prendre soin de leurs parents ages en perte d'autonomie. La 
toute derniere reforme Couillard (MSSS, 2003) confirme ce defi pour les families 
quebecoises. 
A partir de maintenant un enjeu se dessine: la prise en charge a domicile de la 
personne agee necessite beaucoup de presence et commande, dans certaines 
circonstances, la contribution quasi permanente de la famille. L'aide « naturelle », qui 
dans les faits n'en est pas une, fournie a leur parent « constitue une charge enorme tant 
au plan materiel que physique et psychologique » (Arbuz, 2003) et la famille n'est pas 
toujours a Paise dans sa tache de soignante n'ayant pas ete formee dans ce domaine. De 
plus, comme le souligne Vezina et Pelletier (2000), il arrive que l'ampleur du sentiment 
de responsabilite varie grandement d'une personne a l'autre et qu'il depende de 
differents aspects comme la qualite de la relation avec la personne agee, entre autres. II 
se peut alors que, pour les proches-aidants, s'entremelent les dimensions affectives : les 
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obligations liees au statut de chacun des membres de la famille et le sentiment d'avoir 
des dettes envers la personne §gee. 
Ross et Mackenzie (1996) enoncent que faire le choix de devenir proche-aidant ne se 
fait pas a la legere et qu'Stre proche-aidant peut, a la longue, aniener de la fatigue, du 
stress et un decouragement. II n'est jamais facile de prendre en charge un parent age en 
perte d'autonomie et il n'est pas evident non plus d'en saisir a 1'avance tous les enjeux. 
Pourtant, plusieurs proches font ce choix et se disent capables de jouer ce role aupres des 
personnes qui leur sont cheres. II est cependant necessaire, particulierement depuis le 
virage ambulatoire ou les soins a domicile sont de plus en plus complexes, de 
reconnaitre les besoins d'aide et de support de ces personnes-soutien (Ducharme et al., 
2003), afin qu'elles puissent continuer d'assumer leur role de proches-aidantes naturelles 
aussi longtemps qu'elles le desirent. Dans un tel contexte le role d'enseignement de 
l'irmrrniere prend toute son importance puisqu'elle se charge « a la fois de l'education 
sanitaire du patient et de son entourage en prodiguant des conseils appropries, garants 
d'une qualite de vie optimale » (Patriarche & Danes, 1998, p. 20). 
Le principe de la qualite de vie n'est pas nouveau mais il a beaucoup gagne en 
popularite ces dernieres annees. Selon Blondeau (1999), la teneur de ce principe ainsi 
que ses limites et son sens doivent etre l'occasion d'etablir des conditions de vie plus 
humaines. La signification et les criteres de la qualite de la vie doivent etre axes sur le 
« bien-etre du patient » (p. 113). Certains auteurs designent la qualite de vie comme 
etant le degre de bien-etre physique et d'habilete intellectuelle. Elle peut etre designee 
aussi comme l'ajustement et 1'adaptation psychosociale de la personne. 
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Les persormes malades et vulnerables ont habituellement une confiance quasi 
inebranlable en la competence des professionnels de la sante, dont les infirmieres. Les 
auteures Keatings et Smith (1995) soulignent le role determinant de rinfirmiere dans la 
notion de qualite de vie. Elles signalent que les infirmieres ont le devoir de s'assurer 
que les choix qu'elles font en terme de soins et de traitements sont les meilleurs choix 
pour les personnes qui placent leur confiance en elles, car chacune des decisions qu'elles 
prennent chaque jour ont une influence sur la qualite de vie de ces personnes en perte 
d'autonomie. Dans un contexte de recours accru au soutien a domicile a cause de 
restrictions budgetaires et de penurie de main-d'oeuvre dans le systeme de sante et de 
services sociaux, il apparait evident que les infirmieres se retrouveront de plus en plus 
face a des dilemmes et a des enjeux ethiques dans leur pratique a domicile. 
Suite a la reforme, la residence constitue de plus en plus le lieu premier ou sont 
prodigues les soins de sante. L'arrivee du personnel de soins a domicile dans les 
maisons privees entraine de nouvelles preoccupations morales qui concernent, 
notamment, la question de Pintimite et la nature de la relation qui s'etablit entre 
rinfirmiere et les membres de la famille devenus des proches-aidants a domicile. II est 
reconnu depuis longtemps que les soins infirmiers dispenses au domicile des personnes 
revetent un caractere particulier et placent rinfirmiere en situation d'enjeux ethiques, 
c'est-a-dire face a des choix moraux. L'action de rinfirmiere au sein meme d'une 
cellule familiale peut entrainer une perturbation et une disorganisation de la vie intime 
mais peut aussi au contraire, amener une certaine serenite. Chinchin (1992) rapporte que 
Fhabilete a developper des relations interpersonnelles de qualite avec les personnes 
agees et leurs families est Pun des plus importants et des plus gratifiants defis des soins 
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a domicile. II faut se rappeler que, lorsque les soins sont donnes a la maison, la relation 
soignant-soigne prend un nouveau sens et elle peut faire chanceler les limites 
professionnelles. 
Nous appuyant sur les travaux d'Eustis et al. (1994), nous avancons que maintenir les 
personnes agies en perte d'autonomie chez elles amene des questions ethiques, car le 
pouvoir de decision de ces dernieres peut etre limite a cause de leur fragilite, de leurs 
incapacites et de leur dependance liees a la maladie et a Page avance. Parfois, quand des 
personnes desirent mourir a la maison, une veritable hospitalisation a domicile est 
realisee. Mais en fin de vie, certaines families « prennent peur » et font transferer leur 
parent en milieu hospitalier. L'infirmiere vit alors cette decision comme un echec. 
La decision d'hebergement en institution peut egalement creer des problemes 
ethiques lies a la dependance (Eustis et al., 1994). Meme si l'infirmiere essaie de 
convaincre la famille du bien-fonde du soutien a domicile et de 1'importance de la 
continuite dans la qualite des soins, c'est la famille qui decide. Et si cette derniere 
estime que la personne agee ne peut plus vivre seule, elle exerce des pressions a son 
egard pour l'amener a opter pour une vie en residence d'hebergement. 
En debut du troisieme millenaire, devant les considerables transformations de leur 
pratique professionnelle, les infirmieres font face a de multiples enjeux ethiques dans 
l'accomplissement de leur travail. Comme le souligne Kosier et Erb (1983), « avec 
revolution du champ d'action de la pratique des soins infirmiers et de la technologie 
medicale, il existe une possibilite croissante que de plus en plus de responsabilites en 
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soins infirmiers entrent en conflit avec les valeurs personnelles d'une infirmiere donnee» 
(p. 83) quand le denouement du sujet traite de la vie et de la mort. Aujourd'hui dans le 
domaine des soins palliatifs une zone de conflits existe quant a la question de 
Peuthanasie. D'un cote, le malade espere que les soins infirmiers respondent a ses 
besoins et a ses attentes et, d'un autre cote, les infirmieres ont le droit de se laisser 
guider par leurs propres valeurs personnelles. Si la demande du malade conduit vers 
Feuthanasie et que l'euthanasie va a Fencontre de ses valeurs personnelles, Finfirmiere a 
le droit de refuser sa participation aux soins de cette personne. 
D'autres enjeux possibles guettent les infirmieres dans leur pratique quotidienne de 
soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie. Par exemple, un malade 
en phase terminate d'un cancer recoit des soins palliatifs a domicile. Quand la maladie 
devient tres avancee et que les symptomes sont plus difficiles a gerer, la famille souhaite 
une hospitalisation pour assurer des meilleurs soins a son parent malade. Mais la 
personne malade veut mourir a domicile. Comment Finfirmiere doit-elle traiter les 
interets contradictoires du malade et de sa famille (Keatings & Smith, 1995) ? 
L'evolution des politiques sociales et de sante concernant la personne agee conduit a 
de grands questionnements : qualite de vie, transformation du role de PEtat, emphase sur 
les soins infirmiers a domicile et ethique des soins. Eustis, et al. (1994) rapportent que 
les conditions du travail a domicile posent de grands defis aux soignants professionnels 
et non professionnels quant a la qualite des soins a offrir aux patients lors des activites 
therapeutiques et des soins de base. Ces soignants sont souvent seuls avec les malades 
avec un equipement moins sophistique et un horaire plus ou moins regulier. De plus, 
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comme le mentionnent Perodeau et Cote (2002), ils se retrouvent aujourd'hui avec une 
clientele de plus en plus nombreuse et de plus en plus lourde. Ajoutons que cette 
lourdeur peut etre due a des soins de plus en plus complexes. 
Avant Pavenement du virage ambulatoire (1996), qui a amene les grands 
changements dans l'oflre de services sociaux et de soins de sante a la population, 
principalement a la population agee, des etudes avaient deja mis en lumiere les enjeux 
ethiques lies aux interventions de l'infirmiere dans sa pratique professionnelle 
quotidienne (Fowler & Levine-Ariff, 1989; Pingeon & Zemartten, 1990). Ces memes 
enjeux sont-ils encore presents en 2007 ? Outre les enjeux ethiques associes aux 
activites therapeutiques, quels sont ceux auxquels l'infirmiere se voit confrontee dans sa 
pratique actuelle du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomic ? 
Finalement, depuis les differentes reformes, plusieurs etudes ont aborde divers 
aspects ethiques du virage ambulatoire (Charpentier, 2002; Grossman, 1996; Eustis et al. 
1993) et du soutien a domicile (Dumont-Le Masson & Ste-Marie, 1997; Gagnon & 
Saillant, 2000; Hagan et al., 1994). La majorite des etudes ont porte particulierement sur 
les repercussions de la politique du soutien a domicile sur les families et sur les proches-
aidants (Paquet, 2001; Sarvimaki & Benko, 2001) et sur l'ethique du travail des 
professionnels de la sante dont les infirmieres, tant a l'hopital, au CLSC, qu'a domicile 
(Boitte, 2001; Blondeau, 1999; Chambliss, 1996; Perodeau & Cote, 2002; St-Arnaud, 
2001). 
1.4 SYNTHESE 
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Dans les ecrits quebecois que nous avons examines, les donnees recueillies par les 
chercheurs ont ete fournies par les differents intervenants du reseau y compris les 
personnes agees et leurs proches. Leurs analyses ont ainsi porte sur l'ensemble des 
points de vue de chacun. Nous n'avons trouve qu'une seule etude citant les questions 
soulevees exclusivement par les infirmieres dans leur pratique gerontologique a domicile 
(Hagan et al., 1994). Cependant, la question de l'ethique du soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie n'etait pas l'objet de cette recherche. Pourtant, 
les responses specifiques que les infirmieres de CLSC peuvent dormer aux questions et 
aux problemes associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
nous apparaissent un apport appreciable pour 1'avancement des connaissances sur les 
enjeux ethiques dans le domaine du soutien a domicile. 
La recension des ecrits a montre 1'importance consacree a l'ethique par differents 
chercheurs. Plusieurs d'entre eux ont aborde la question ethique sous divers aspects, 
dont celui du soutien a domicile. Perodeau et Cote (2002) font ressortir les defis et les 
enjeux du « virage ambulatoire » sur le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. lis mentionnent egalement les retombees du virage dans la vie quotidienne 
de la population et sur les conditions de travail des professionnels de la sante. En effet, 
il apparait que la penurie de main-d'osuvre devient un element important pour la 
surcharge de travail des infirmieres. Aronson et Neysmith (1996), pour leur part, ont 
realise une etude qualitative sur les repercussions des coupures budgetaires dans le 
systeme de sante et de services sociaux. Les resultats de leurs travaux revelent les 
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tensions amenees par la diminution des ressources et demontrent le potentiel de mauvais 
traitements envers les personnes agees en perte d'autonomie et a domicile. Levesque 
(1995) montre la grande feiblesse des personnes agees retournees a domicile et 
ralourdissement de la charge de travail des infirmieres de CLSC assignees au soutien a 
domicile. 
Nous appuyant sur les resultats de ces differents travaux de recherche, notre etude sur 
la question des enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes dgees en perte 
d'autonomie s'avere done fort pertinente dans le contexte de la sante au Quebec, 
compte-tenu de F assurance que nous avons particulierement par la politique de soutien a 
domicile « Chez soi: le premier choix » (2003), que le recours au soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie ira en augmentant. 
De plus, notre recension des etudes sur le sujet temoigne de F importance que revet le 
besoin de poursuivre la recherche sur la question de Fethique dans le domaine du 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Ces considerations 
appuient la pertinence de notre recherche et nous ont amene" a formuler notre question de 
recherche. 
1.5 PERTINENCE DE LA RECHERCHE 
Le soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie est depuis plus de 
trois decennies une pratique etablie. Le recours a ce mode de prestation de services et de 
soins est appele a augmenter en raison du vieillissement de la population et des couts 
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toujours plus eleves de notre systeme de sante. Meme si dans la politique « Chez soi: le 
premier choix », il est ecrit que le domicile « comme premiere option a considerer » 
(MSSS, 2003, p. 5) est toujours envisage dans le respect du choix des individus, des 
etudes font etat de personnes agees laissees dans des situations precaires, dangereuses, 
voire meme dans des situations potentielles de maltraitance ou de negligence de toutes 
sortes (Aronson & Neysmith, 1996; Gravel, Lithwick & Beaulieu, 1997; Holstein & 
Mitzen, 2001). II est done d'importance majeure de porter une reflexion ethique sur nos 
actions collectives en matiere de soutien a domicile et sur leurs impacts sp6cifiques sur 
les personnes agees en perte d'autonomie, tout comme sur leurs proches-aidants. 
La connaissance des enjeux ethiques relies au soutien a domicile est, entre autres, un 
facteur determinant pour assurer des conditions de bonne qualite de vie a domicile aux 
personnes agees en perte d'autonomie. De plus, il nous est apparu pertinent d'explorer 
les representations des infirmieres des CLSC sur la question ethique du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie. En outre, un nombre restreint 
d'etudes quebecoises ont ete realisees sur les enjeux ethiques associes au soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie laissant ainsi un manque de 
connaissances a combler dans ce domaine. 
Les etudes sur la question des enjeux ethiques associes a la realite des personnes 
agees en perte d'autonomie maintenues a domicile constituent a la fois un besoin et un 
champ de recherche a privilegier. C'est d'abord un besoin puisque dans la litterature 
consultee il existe peu d'ecrits. II n'y en aurait qu'un seul, a notre connaissance, 
(Hagan, Saillant, & Boucher Dancause, 1994) traitant de cette experience de vie a partir 
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specifiquement des representations des infirmieres du soutien a domicile. II s'avere un 
champ de recherche a privilegier car davantage de connaissances sur cette r^alite 
contribuera a la comprehension des divers aspects de 1'ethique dans le domaine du 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
1.6 QUESTION DE RECHERCHE 
A partir de leur experience pratique, quels sont les enjeux ethiques associes au 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie, selon la perspective des 
infirmieres de CLSC en soutien a domicile ? 
1.7 BUT DE LA RECHERCHE 
Le hut de notre recherche est de proposer une reflexion nouvelle sur les enjeux 
ethiques associes au soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie, a 
partir du point de vue des infirmieres de CLSC qui oeuvrent a domicile. Nous y 
parviendrons en nommant, a travers la pratique infirmiere a domicile, des situations 
problematiques menant a des enjeux ethiques. Nous souhaitons ainsi augmenter les 
connaissances sur les differentes questions liees a l'aspect ethique du soutien a domicile 
des personnes agees en perte d'autonomie, a partir des representations des infirmieres du 
soutien a domicile. 
1.8 OBJECTIFS 
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• Decrire la pratique infirmiere en soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie 
• Cerner les representations que se font les infirmieres des impacts du virage 
ambulatoire sur le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
• Degager les enjeux ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees 
en perte d'autonomie 
1.9 DEFINITIONS DE CONCEPTS 
Cette section comprend la definition des differents concepts directement lies a l'etude 
que nous avons entreprise : l'ethique, les enjeux ethiques, le soutien a domicile, la 
personne agee, la perte d'autonomie et la representation. 
1.9.1 Ethique 
On ne peut pas parler d'ethique sans parler de valeurs et de morale. L'ethique et la 
morale sont si proches que nous avons souvent tendance a les confondre (Thompson, 
Melia & Boyd, 1983). L'ethique est l'ensemble des regies de conduite. Elle est 
1'investigation de ce qui est bien, de ce qui est juste, de ce qui a de la valeur, du sens de 
la vie, de la facon correcte de la vivre (Fortin, 1995). C'est grace ou a cause d'elle que 
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nous distinguons le bon du mauvais dans nos actions et dans nos comportements. 
L'ethique est la maniere dont nous agissons de facon habituelle. Elle questionne les 
actions humaines sous Tangle du bien et du rnal. L'ethique peut se definir comme la 
science du bien et du mal dans la conduite humaine (Blondeau, 1999). Les actions 
humaines accomplies consciemment et volontairement forment la matiere de l'ethique 
(Richard & Dirkx, 1996). 
Besanceney (1996) ddcrit ainsi une demarche ethique : « La decision a prendre doit 
etre le meilleur compromis possible entre les valeurs en jeu, portees par les acteurs dans 
la situation concrete ou Ton est » (p. 141). Selon cet auteur, l'ethique est interrogative, 
car elle prend naissance dans la question posee par une situation concrete a l'interieur de 
laquelle sont mises en jeu les emotions et les interrogations relives aux conflits de 
valeurs. Alors l'ethique n'affirme rien, elle interroge. Elle ne procure pas de solutions, 
mais donne un sens a une situation vdcue et a nos pratiques professionnelles. 
1.9.2 Enjeux ethiques 
Un enjeu se definit par : « ce que Ton peut gagner ou perdre dans une entreprise, dans 
un projet » (Larousse, 2008, p.370). Chaque fois que nous devons prendre une decision 
qui releve du « devoir-faire », nous repondons a une question d'ordre dthique (Fortin, 
1995). Un enjeu n'est ni palpable ni concret. Bien qu'il concerne les choses, les 
personnes et les collectivites, Penjeu n'est pas quelque chose, une personne ou une 
collectivity. « II forme Fhorizon du probleme du penser et de Fagir, en surplombant et 
fermant, animant et ouvrant notre pensee et notre action » (Axelos, 1980, p. 41). Ce que 
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la personne agee en perte d'autonomie risque de perdre ou de gagner dans la pratique du 
soutien a domicile depend de l'approche de tous les acteurs agissant autour d'elle. Les 
enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
depassent largement le seul fait de leur permettre de demeurer a la maison. La maniere 
dont elles sont considerees tant en ce qui touche leurs gouts, les decisions qui les 
conceraent et tout ce qui a rapport a elles comme la presence de personnes etrangeres 
(les infirmieres du soutien a domicile, entres autres) dans leur lieu d'intimite sont tous 
des dements qui soulevent des enjeux ethiques. 
Outre les enjeux dans le champ de l'ethique, il y a les dilemmes. Dans leur pratique 
en soutien a domicile les infirmieres font souvent face a des dilemmes. Un dilemme est 
une obligation de choisir entre deux possibilites comportant toutes deux des 
inconvenients (Larousse, 2008). Selon Tate (1997), le dilemme ethique survient lorsque 
la meilleure action a prendre n'est pas clairement definie, lorsque Finfirmiere doit 
choisir entre le mieux et le moins pire. 
1.9.3 Perte d'autonomie 
La perte d'autonomie se definit selon Hebert (1997), comme etant un « syndrome 
clinique qui regroupe un ensemble de symptomes non specifiques touchant les spheres 
physique, psychique, sociale et fonctionnelle » (p. 111). Toute personne ayant une 
incapacity significative, temporaire ou persistante, dont la cause peut etre physique, 
psychique ou psychosociale et qui ne peut vivre dans son milieu habituel de vie sans 
l'aide des services essentiels est une personne en perte d'autonomie. En general, une 
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personne agee en perte d'autonomie est une personne qui presente a la fois une 
incapacite pour les activites de la vie domestique et une incapacite pour les activites de 
la vie quotidienne. 
Dans les CLSC, pour le soutien a domicile « long terme », la mesure de l'autonomie 
fonctionnelle des personnes agees est prise avec un instrument de mesure intitule 
OEMC, outil d'evaluation multiclientele, lequel permet une evaluation globale des 
besoins de l'usager. Dans cet outil on retrouve un systeme de mesure de l'autonomie 
fonctionnelle (SMAF) qui permet d'apprecier l'autonomie de l'usager et d'attribuer une 
cote d'incapacite pour chaque activite de la vie quotidienne et de la vie domestique sur 
une echelle allant de 0 = autonome a moins -3 = dependance totale. L'autonomie de la 
personne agee est egalement reevaluee en cours d'interventions et les donnees sont 
colligees dans le profil evolutif de l'outil multiclientele. Le profil est un condense de 
1'OEMC qui donne une photo de revolution de l'autonomie au cours des mois. Jusqu'a 
trois evaluations consecutives peuvent y etre enregistrees. Pour les personnes agees 
suivies a domicile suite a une hospitalisation pour une intervention chirurgicale ou pour 
une crise aigue, telle une bronchite par exemple, c'est-a-dire en soutien « court terme », 
les infirmieres et les professionnels utilisent un abrege, cornmunement appele 1'OEMC 
court terme. 
1.9.4 Representation 
Comme le souligne Mannoni (2001), la representation est une image mentale chargee 
emotionnellement que Ton se represente ou que Ton re-presente a Fautre 
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intentionnellement dans la perspective d'une communication « d'informations 
intellectuelles ou affectives qui ont valeurs dans l'echange social inter humain » (p. 17). 
II rapporte que des etudes montrent que dans la vie sociale et dans les mentalites les 
representations interviennent comme une grille de lecture et de decodage de la realite, ce 
qui permet alors l'interpretation de la situation dans un sens preetabli par Faction d'un 
systeme de categorisation coherent et stable. Ainsi, le fait d'etre convaincu d'une chose 
influence la representation que Ton se fait de la chose, mais aussi, le fait de se 
representer une chose amene a etre convaincu de la veracite ou de la reality de la chose. 
Puisque les representations sociales interviennent dans la production et la mise en 
circulation des savoirs quotidiens, elles sont ainsi porteuses de sens. 
Moscovici (1961) pour sa part, considere que les representations sociales sont un 
mode specifique de connaitre puis de communiquer ce que Ton connait. Selon Doise & 
Palmonari (1986), les representations sociales sont presentes dans la vie mentale 
quotidienne des individus aussi bien que des groupes et se presentent toujours avec deux 
faces: « celle de 1'image et celle de la signification; elles font correspondent a chaque 
image un sens et a chaque sens une image » (p. 16). Les representations etablissent un 
lien entre la vie abstraite de notre savoir et de nos croyances et notre vie concrete 
d'individus sociaux. 
La representation est aussi une production de connaissance de sens commun. La 
representation sociale est a la fois « un produit et une activite, [...] son statut est 
intermediate : entre le niveau du concept et celui de la perception » (Seca, 2001, p. 36). 
C'est une pensee impregnee de valeurs et orientee essentiellement sur Taction dans la 
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vie en soci&e. La representation peut se decrire en terme d'association comme la 
relation ou la reference qu'un individu trouve a revocation d'un mot. Par exemple, le 
mot autonomic peut faire reference a independance pour une personne, tandis qu'il peut 
etre associe" au terme liberte pour quelqu'un d'autre. 
De son c6te, Deschamps (1993) souligne que la representation sert de fondement a la 
connaissance et « s'exerce dans le vecu de l'experience immediate et quotidienne » 
(p.32). Le retour a l'experience vecue de la personne permet la description d'un 
phenomene particulier et favorise l'obtention de donnees de qualite dans le sens de la 
fldelite au phenomene observe. 
Selon Raynaud & Schlegel (1999), dans un contexte interindividuel ou intergroupe, 
les rapports de communication et le processus d'enracinement des attitudes jouent un 
role essentiel dans la construction de la representation. La representation permet aux 
individus de dormer un sens aux choses qui les entourent et aux evenements qu'ils 
vivent. Par la representation, les personnes peuvent exprimer ce qu'elles considerent 
important en rapport avec leur experience de vie. Les auteurs ajoutent que la 
representation sociale est une « forme de savoir individuelle et collective, distincte de la 
connaissance scientifique, qui presente des aspects cognitifs, psychiques et sociaux en 
interaction » (p. 450). La representation des infirmieres oeuvrant au soutien a domicile 
des personnes agees en perte d'autonomie est done une source precieuse d'informations 
pour connaitre les divers problemes conduisant a des enjeux ethiques du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
1.10 CADRES DE REFERENCE 
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Les cadres de references sont des outils indispensables a la realisation d'une 
recherche. Tout d'abord, nous abordons le cadre conceptuel retenu pour analyser les 
donnees recueillies au cours de notre etude : Fapproche par principes ou le principisme. 
Puis, nous presentons Fapproche realiste que nous avons utilisee comme toile de fond de 
notre recherche. 
1.10.1 Cadre conceptuel: Approche par principes ou Principisme 
Nous produisons une breve presentation de Fapproche par principes de Beauchamp et 
Childress (2001) que nous avons retenue pour la presente etude soit, Forigine de 
Fapproche et les principes qui sont au nombre de quatre : le respect de Fautonomic, la 
bienfaisance, la non malfaisance et la justice. 
1.10.1.1 Origine de Fapproche 
Les developpements dans la science de la sante et de la biologie ont conduit a de tres 
serieuses reflexions sur ce qu'implique Fidee traditionnelle de Fobligation morale pour 
les professionnels de la sante" relativement a la prevention de la maladie et des blessures 
et a la reponse adequate aux besoins des malades. En 1979, Beauchamp et Childress 
publient le livre Principles of Biomedical Ethics. Depuis, il y a eu plusieurs editions. 
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Bien que d'importants ecrits traitent de la question ethique dans la pratique 
biomedical, « les notions d'authenticite, d'intimite, de justice, de responsabilite 
communautaire, et d'autres valeurs ou vertus de ce genre ont ete souvent delaissees » 
(Beauchamp & Childress, 2001, p. 1). Ces auteurs offrent une facon plus actuelle 
d'evaluer au sens de l'ethique la pratique des professionnels de la sante. 
1.10.1.2 Principes 
Les quatre grands principes de cette approche sont: la bienfaisance, la non-
malfaisance, le respect de 1'autonomie et la justice. Ces principes proviennent de 
differentes sources. Ceux de bienfaisance et de non-malfaisance sont inspires de la 
tradition medicale inscrite dans les codes de deontologie. La premiere Declaration de 
Helsinski (1964) sur les lignes directrices de V experimentation a mis en evidence le 
respect de l'autonomie de la personne. Puis les travaux de la Commission presidentielle 
americaine pour 1'etude des problemes d'ethique en medecine et en recherche 
biomedicale et comportementale ont mis de l'avant le principe de justice (St-Arnaud, 
1999). 
Beauchamp & Childress (2001) ont defini longuement ces quatre principes. A partir 
des explications fournies par ces auteurs, voici une breve description de chacun d'eux. 
1.10.1.2.1 Respect de l'autonomie 
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Les auteurs font une distinction entre 1'autonomic des personnes qui comprend la 
capacite de se prendre en charge, de comprendre, de reflechir et de faire des choix 
independants et l'autonomie des choix qui inclut la decision d'aller vers une option 
plutot que vers une autre. Le principe du respect de l'autonomie impose la 
reconnaissance du droit des personnes a avoir des opinions, a faire des choix, a prendre 
des actions en conformite avec leurs valeurs et leurs croyances. 
1.10.1.2.2 Non-malfaisance 
Le principe de non-malfaisance impose non seulement de ne pas infliger de tort aux 
autres, mais il exige aussi de ne pas exposer les autres aux risques d'avoir mal ou de 
subir des torts. Ce principe inclut la notion de negligence, c'est-a-dire Fomission de 
dormer les soins appropries et requis. II implique egalement que Fon se preserve de 
considerer la valeur de la personne pour la societe avant de regarder la qualite de vie de 
la personne. 
1.10.1.2.3 Bienfaisance 
Le principe de bienfaisance refere a une obligation morale d'agir pour le benefice des 
autres. II impose non seulement d'etre bienfaisant en posant des actions positives, mais 
encore en soupesant les benefices possibles par rapport aux torts susceptibles de 
survenir, de maniere a maximiser les benefices et a minimiser les torts. 
1.10.1.2.4 Justice 
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Les termes impartialite, merite et droit sont utilises pour expliquer Ie concept de 
justice. Le principe de justice exige done que chaque individu dans la societe re9oive sa 
juste part des ressources et par consequent que chacun beneficie de l'equite dans la 
distribution de celles-ci. 
Selon De Koninck (Blondeau, 1999), la justice e'est tout simplement l'intention 
ferme et perseverante de rendre a chacun ce qui lui est du. Savoir reconnaitre les droits 
entiers de celles ou de ceux qui sont le plus differents de moi et pour lesquels je 
n'eprouve peut-etre pas de sentiment special de sympathie constitue le defi par 
excellence de la justice. II rappelle que le droit n'existe pas seul; il est toujours 
accompagne du devoir: ils sont comme l'envers et l'endroit d'une meme realite. Par 
exemple, si une chose vous est due il s'ensuit que e'est pour d'autres un devoir, une 
obligation de vous la rendre; par consequent ce qui est du a d'autres devient un devoir 
pour vous-rneme. Voici qu'apparait clairement la relation avec autrui. 
La reciprocite partant du constat que nous avons besoin les uns des autres est aussi un 
element de la justice. II faut reconnaitre que je ne suis jamais sans les autres et qu'a 
cause de cela je deviens responsable. Etre juste, e'est done assumer cette responsabilite 
qui nous constitue comme une co-humanite (Fuchs, 2002). Le contenu de la 
responsabilite nominee avant est determine par trois ordres de questions fondamentales 
qui sont lies a la nature meme de Phumanite. Ces trois besoins fondamentaux sont 
d'abord la securite dans les relations interpersonnelles puis, l'equite dans le partage des 
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biens necessaires a la vie et enfin le fait d'etre reconnu dans son identite veritable. 
Aussi, etre juste a Fegard des personnes agees c'est reconnaitre pour elles les memes 
droits fondamentaux reconnus pour tous les humains : droit a la securite, a 1'equite dans 
l'acces aux biens et au respect de l'identite. « Le vieillard n'est pas un sous-homme, il a 
droit a la meme reconnaissance que tout autre etre humain » (Fuchs, 2002, p. 15). 
1.10.1.2.5 Approche par principes et notre etude 
Nous avons la conviction que les principes auxquels nous croyons, tout comme les 
valeurs auxquelles nous adherens, teintent nos actions, nos pensees, notre 
comprehension des evenements et nos representations des phenomenes. Ayant leurs 
sources dans la theorie de la morale, les principes ethiques etablissent les regies de la 
conduite morale. Us sont le fondement des codes de deontologies de plusieurs 
professions. lis constituent pour les professionnels de la sante, dont les in&mieres, le 
cadre le plus usuel a 1'interieur duquel se prennent les decisions d'ordre ethique 
(Keatings & Smith, 1995). 
Les principes fondamentaux relies aux soins de sante tels que definis par Beauchamp 
et Childress (2001), sont le respect de Pautonomie, la bienfaisance, la non malfaisance et 
la justice. Ces principes ont ete presents a notre esprit tout au long de notre etude. 
Ainsi, pour notre recherche portant sur les enjeux ethiques du soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie, les questions composant notre schema d'entrevue 
(p. 79), la collecte des informations et Fanalyse des donnees recueilhes sont 
imphcitement guidees par 1'approche par principes de Beauchamp et Childress (2001). 
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Les principes ont conditionne notre ecoute lors des entretiens sur le terrain et influence 
notre analyse du materiel amasse au cours de ces memes entretiens. 
1.10.2 Cadre theorique : Approche realiste a visee comprehensive 
La juste comprehension du monde pose des problemes. Diffeientes methodes 
scientifiques cherchent a trouver un moyen de les resoudre de maniere systematique et 
credible. Ainsi, sur un plan methodologique comme le signale Laperriere, dans Poupart 
et al., (1997), il faut reconnaitre « le role central de l'intentionnalite et des valeurs tant 
du cote des sujets etudies que du cote du chercheur » (p. 368). Cette auteure rappelle 
revolution qu'ont suivi et suivent encore les positions methodologiques en recherche 
qualitative. Une premiere position a longtemps mis de Favant la recherche de 
Fobjectivite laquelle devait tenir compte de « l'intentionnalite des acteurs sociaux parce 
qu'elle marque objectivement leurs comportements » (note de bas de page, p. 368). Plus 
tard, est apparue une deuxieme position qui a repousse la premiere en « soulignant 
Finevitabilite des interpretations dans toute action humaine tant du cote du chercheur 
que du cote des sujets observes » (note de bas de page, p. 368). Enfin dans les annees 
1980, s'est developpee une troisieme position dite « realiste ». La position realiste 
« tente d'etablir un equilibre entre les positions positiviste et constructiviste extremes » 
(note de bas de page, p. 368). 
C'est cette approche realiste adoptee par les auteurs Miles & Huberman (2003) que 
nous avons choisie pour notre etude sur le soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie. En recourant a cette approche nous voulons connaitre les reflexions 
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ethiques, appuyees sur les representations, qu'ont les infirmieres de leur pratique a 
domicile. Nous en donnons une courte definition. 
1.10.2.1 Definition de Papproche 
Miles & Huberman se presentent comme etant des chercheurs d'appartenance 
realiste. lis se situent particulierement dans la lignee du « realisme transcendantal », ce 
qui signifie qu'ils croient que « les phenomenes sociaux existent non seulement dans les 
esprits mais aussi dans le monde reel et que des relations legitimes et raisonnablement 
stables peuvent y etre decouvertes » (Miles & Huberman, 2003, p. 16). Selon ces 
auteurs, les regularites et les sequences qui lient les phenomenes entre eux procurent un 
caractere de legitimite aux relations decouvertes dans ces phenomenes. lis enoncent que 
les phenomenes sociaux, par exemple le langage, les conflits, les decisions et les 
hierarchies « existent objectivement dans le monde » et qu'ils exercent une importante 
influence sur les activites humaines du fait que les gens les declinent dans leur vie 
quotidienne. « Des choses qui sont crues deviennent reelles et peuvent etre etudiees » 
(p. 17). 
Tout comme les interpretativistes, les tenants de l'approche realiste alleguent que la 
connaissance est un produit historique et social et que « les faits viennent a nous charges 
de theorie » (Miles & Huberman, 2003, p. 17). lis affirment en outre que le subjectif et 
le rendre signifiant revetent une importance significative et qu'ils sont au centre de la vie 
sociale. Le but de l'approche realiste est d'enregistrer et de transcender les processus 
sociaux en construisant des theories pour rendre compte du monde reel, a la fois limite et 
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perceptuel et de tester ces theories. Les chercheurs realistes ne se limitent pas a decrire 
le deroulement des evenements, ils les racontent. lis recherchent soit un processus 
individuel ou social, soit une stracture matricielle des evenements qui soient saisissables 
et qui leur permettent de fournir une description de la causalite qui regit les forces en 
presences. « Le realisrne transcendantal appelle a la fois une explication causale et des 
preuves pour montrer que chaque entite ou chaque evenement est un exemple de cette 
explication. Ainsi, nous avons besoin non seulement d'une structure explicative mais 
aussi d'une comprehension idiosyncrasique de la configuration en presence » (p. 17). 
C'est pour cette raison, entre autres, que les realistes transcendantaux privilegient des 
methodes d'etudes plus inductives (Miles & Huberman, 2003). 
1.10.2.2 Approche realiste a visee comprehensive et notre etude 
Partant du principe que nous avons tous notre vision de la realite et que nous avons 
tous notre maniere d'agencer les elements du monde social pour en dormer un compte-
rendu credible (Miles & Huberman, 2003), nous sommes assuree que le discours des 
participantes a 1'etude nous a apporte une information pertinente qui fournit un eclairage 
nouveau sur la realite du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Par consequent, il nous a ete possible d'en faire ressortir des elements qui donnent une 
reponse a notre reflexion d'ordre ethique sur le soutien a domicile des personnes agees 
en perte d'autonomie. 
Bien que les particularites des relations humaines et des societes rendent complexe 
l'application de l'approche realiste a visee comprehensive, nous croyons avec Miles & 
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Huberman (2003) que Putilisation de cette approche est souhaitable pour atteindre les 
finalites de notre etude. 
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CHAPITRE II 
METHODE 
Cette partie expose la methode de notre recherche sur les enjeux ethiques du soutien a 
domicile de la personne agee en perte d'autonomie a partir des representations qu'en ont 
les infirmieres de CLSC qui oeuvrent dans un programme de soutien a domicile. 
Deslauriers (1991) souligne qu'il faut s'approcher du terrain, « se faire inductif » pour 
etudier les transformations sociales et les micro systemes sociaux. On ne peut plus 
s'appuyer seulement sur les instruments qui misent « uniquement sur la regularite, la 
stabilite et le grand nombre » (p. 5). L'exploration des representations nous a amenee a 
identifier une methode facilitant une description et une analyse riche et detaillee de 
1'experience de la personne en prenant pour point de depart son univers de reference. La 
richesse des donnees ainsi recueillies nous permet une description fine des 
representations des infirmieres et contribue a identifier les enjeux ethiques que nous 
voulons degager. 
L'approche specifique de la recherche qualitative nous apparait pertinente car, selon 
Deslauriers (1991), cette approche designe la recherche qui produit et analyse des 
donnees descriptives telles que les paroles ecrites ou dites et le comportement 
observable des personnes. Cette definition renvoie a une methode de recherche 
interessee d'abord par « le sens et par l'observation d'un phenomene social en milieu 
naturel » (p. 6), soit le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie a 
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partir du point de vue des infirmieres. Ce meme auteur ajoute que la recherche 
qualitative ne se caracterise pas par les donnees puisqu'elles peuvent aussi etre 
quantifiees, mais bien par sa methode d'analyse qui n'est pas mathematique. « Elle ne 
rejette pas les chiffres ni les statistiques mais ne leur accorde tout simplement pas la 
premiere place » (p. 6); elle se concentre plutdt sur 1'analyse des processus sociaux, sur 
le sens que les personnes et les collectivites donnent a Taction, sur la vie quotidienne, 
sur la construction de la realite sociale. Cette approche laisse place a la subjectivity de 
Fobservateur et a l'experience vecue de la personne. Les representations des situations 
et des conditions de l'experience de vie des personnes agees en perte d'autonomie 
constituent des donnees en lien avec les enjeux ethiques puisque la question des enjeux 
ethiques est intimement liee a l'experience de vie. 
2.1. STRATEGIE D' ACQUISITION 
Notre recherche vise d'abord la quete des connaissances, elle est done fondamentale 
par sa finalite (Poupart et al, 1997). Nous voulons egaiement mieux comprendre la 
realite du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie et nous nous 
efforcons de mieux documenter la question des enjeux ethiques du sujet qui nous 
preoccupe, notre recherche est ainsi une recherche exploratoire. Selon Deslauriers 
(2000), la recherche qualitative se repartit en trois grands courants: la recherche 
exploratoire, la recherche de confirmation et la recherche evaluative. La recherche 
qualitative du point de vue de 1'exploration presente de grands avantages. Elles est 
souple et peut s'adapter a des situations nouvelles et surtout elle convient tout a fait a 
l'etude du quotidien, de Fordinaire et du sens de Faction. Lefrancois, pour sa part, 
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souligne qu' « en premier lieu la recherche exploratoire se donne pour tache d'examiner 
le problem© a l'etude en vue de mieux le comprendre » (p. 44) et il ajoute que la 
recherche exploratoire contribue a mieux documenter un sujet. Enfin, notre recherche se 
veut une « recherche libre », puisqu'elle releve de notre propre initiative. Nous 
souhaitons qu'elle suscite une reflexion critique sur le sens et la portee des decisions 
politiques et sociales dans le domaine du soutien a domicile des personnes Sgees en 
perte d'autonomie. 
Les etudes transversales observent les traits d'un echantillon ou d'une population a 
un moment fixe sans que Ton tienne compte du changement ou de revolution des traits 
etudies et les donnees servant de materiel analytique ne sont recueillies qu'a une seule 
occasion (Lefrancois, 1992). Prevoyant rencontrer les personnes une seule fois pour la 
collecte des donnees nous avons opte pour un dispositif de type transversal. Une autre 
raison nous a incite a choisir un dispositif transversal, c'est que nous sommes interessee 
par le sens et par Fobservation d'un phenomene social en milieu naturel et comme le dit 
si bien Lefrancois (1992), « la recherche transversale se distingue par sa capacite de 
s'immiscer dans les milieux naturels, de saisir les phenomenes dans leur deroulement, 
meme en accordant une attention particuliere au sens qu'attribuent les acteurs a la valeur 
subjective des experiences du quotidien » (p. 118). 
2.2 STRATEGIE D'OBSERVATION 
L'atteinte des objectifs de notre etude est intimement liee au choix de notre strategic 
d'observation puisque la fonction de 1'echantillon est de produire des donnees qui 
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permettront de repondre a la question de recherche (Pires, 1997). Voici une breve 
description du plan des operations qui a servi a notre demarche scientifique, plan qui 
r^unit la methode et la technique de la collecte des donnees. 
2.2.1 Definition du contexte et de la frontiere 
Au Quebec, les soins a domicile etaient principalement sous la responsabilite des 
Centres Locaux de Services Communautaires (CLSC) (Lehoux, Charland, Richard, 
Pineault & St-Arnaud, 2002) jusqu'a tout recemment. En effet, depuis 2003, un re-
decoupage des regions au plan de la sante et des services sociaux par le Ministere de la 
sante et des services sociaux (MSSS) a conduit a la creation des Centres de Sante et de 
Services Sociaux (CSSS). Cependant, tout au long de ce travail, nous l'avons deja dit, 
nous parlerons de CLSC et non de CSSS car notre enquete s'est deroulee au cours du 
printemps et de fete 2005 (precisement entre les mois de mars et juillet) et les 
infirniieres consideraient toujours leur lieu de travail comme etant les CLSC. Bien que 
la comparaison entre les milieux ne fait pas partie de la presente etude, nous specifions 
que notre recherche s'est deroulee dans differentes regions du Quebec tant en milieu 
urbain qu'en milieu rural. 
2.2.2 Milieu 
Le milieu s'etend sur un imposant territoire geographique. II regroupe differentes 
regions dans la province de Quebec dont les municipalites sont reparties sur la rive nord 
et sur la rive sud du majestueux fleuve St-Laurent. Dans ces milieux, les services offerts 
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par les CLSC aux personnes agees vivant a domicile regroupent les soins infirmiers, les 
services d'hygiene, les services psychosociaux, les services de readaptation, le Centre de 
jour, les services intensifs de soutien a domicile, le repit, l'hebergement temporaire, 
rintervention communautaire et l'aide a domicile incluant le service de « popote 
roulante ». 
2.2.3 Population 
Selon Hagan et al.(1994), la prestation des soins infirmiers a domicile offerte par les 
CLSC, aujourd'hui CSSS, s'adresse a des clienteles plutot agees aux prises avec des 
problemes de sante relativement varies: diabete, problemes cardiaques, differentes 
formes de cancer et accidents vasculaires-cerebraux. Par consequent, la population mere 
de notre etude est formee d'infirmieres qui pratiquent dans le cadre du soutien a 
domicile dans differents CLSC de la province de Quebec. 
La recherche d'une qualite optimale quant a la richesse descriptive des donnees 
recueillies necessite que l'experience de la pratique infirmiere dans le soutien a domicile 
de la personne agee en perte d'autonomie soit actuelle. Nous considerons que plus 
l'experience de la pratique infirmiere en soutien a domicile est immediate, meilleures 
sont les chances de recueillir des donnees riches de sens et pres de l'experience de vie de 
la personne agee. Des lors, les participantes de notre etude sont des infirrnieres toujours 
actives sur le marche du travail. 
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2.2.4 Echantillon 
Notre population cible provient de la population mere decrite plus avant dans le texte. 
Nous avons utilise une methode non probabiliste pour constituer un echantillon 
progressif: la methode dite « boule de neige » (Mayer & Ouellet, 1991, et Miles & 
Huberman, 2003). La saturation « empirique » (Pires, 1997) des donnees recueillies a 
determine la taille de notre echantillon. Cela signifie que nous avons mis un terme a 
notre collecte des donnees quand nous avons pu dire que nous avions recueilli assez de 
donnees disponibles pour repondre adequatement aux trois objectifs de notre recherche. 
Nous avons rencontre quinze infirrnieres et nous avons retenu quatorze participantes 
pour notre etude. Effectivement, nous avons constate en cours de processus, qu'une 
personne ne repondait pas a nos criteres d'inclusion ; nous avons done exclu son 
entretien de nos analyses. 
A 1'aide du tableau suivant, nous decrivons les caracteristiques socio-
demographiques des quatorze infirrnieres retenues pour notre recherche. 
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Tableau 1. Caracteristiques socio-demographiques des participantes a 1'etude 
CARACTERISTIQUES 
Groupes d'age 
35-45 ans 
45-55 ans 
60 ans et plus 
Total 
Statut d'emploi 
Temps complet 
Temps partiel 
Total 
Secteur de travail 
Milieu urbain 
Milieu rural 
Total 
Annees de pratique 
5-15 ans 
15-25 ans 
Total 
Formation academique 
Collegiale 
Universitaire : 
certificat 
baccalaureat 
Total 
FEMMES 
2 
7 
2 
8 
3 
5 
6 
7 
4 
2 
4 
5 
HOMMES 
2 
1 
2 
1 
3 
3 
1 
2 
TOTAL 
4 
8 
2 
14 
10 
4 
14 
8 
6 
14 
10 
4 
14 
3 
4 
7 
14 
2.2.5 Criteres d'inclusion 
Pour etre incluses dans notre echantillon, les participantes de 1'etude devaient 
posseder les caracteristiques suivantes : 
• infirmieres de CISC en soutien a domicile; nous voulons rencontrer des 
infirrnieres qui par leur pratique quotidienne sont les plus susceptibles d'etre des temoins 
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privileges de l'experienee de vie a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
(Thouse, 2003). 
• diplomees depuis au moins cinq ans; l'interet de rencontrer des infirmieres ayant 
au moins cinq ans d'experience professionnelle vient du fait que l'infirmiere fraichement 
sortie de l'6cole n'a pas encore ete confronted suffisamment a diverses situations la 
questionnant sur le plan ethique. 
• oeuvrant aupres des personnes agees en perte d'autonomie; la raison de cette 
precision est necessaire compte-tenu du fait que les infirmieres de CLSC vont a domicile 
pour repondre a differentes clienteles dont les enfants, les meres et les nourrissons, les 
personnes handicapees physiques et intellectuelles. 
• exercant en soutien a domicile depuis au moins cinq ans; a notre avis, une 
pratique de moins de cinq ans en soutien a domicile n'a pas permis de cumuler assez 
d'experience dans ce domaine pour repondre a notre besoin d'information dans le cadre 
de notre etude. 
• connaissant la langue frangaise; le choix de la langue a pour but d'assurer la 
meilleure comprehension des informations recueillies, l'auteure de la recherche ayant 
pour langue maternelle le francais. 
2.2.6 Procedures 
Afln de faciliter le deroulement de la recherche, la tache de contacter les infirmieres 
repondant aux criteres d'inclusion de notre echantillon a 6te conflee a l'auteure de la 
presente etude. Pour le recrutement, nous avons rejoint par telephone, dans un premier 
temps, des infirmieres de notre connaissance qui oeuvrent dans les CLSC de la region 
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Mauricie-Centre-du-Quebec, de la region de Sherbrooke et de la region de Montreal. 
Ensuite, par I'intermediaire de ces infirmieres, nous avons pu rencontrer d'autres 
infirmieres des memes CLSC et d'autres CLSC. 
Nous sommes entree en contact telephonique avec les candidates et nous avons 
convenu avec elles d'une date de rendez-vous a leur choix. Ce contact telephonique 
nous a donne l'occasion de repondre aux questions des infirmieres. Nous avons profiter 
de cet appel pour informer les participantes a l'etude des mesures prises tout au long des 
etapes du processus de la recherche pour garantir Panonymat et la confidentialite des 
informations recueillies lors des entrevues. Nous les avons informees egalement qu'un 
document a cet effet serait signe avant le debut de Fentrevue. Au moment de la visite, 
nous leur avons fourni les explications necessaires quant a la nature du projet de 
recherche, ses objectifs et nos attentes quant a la forme de leur participation. Nous leur 
avons remis, a ce moment-la, le document contenant tous les renseignements fournis aux 
participantes (annexe 8). En terminant l'entretien, nous avons verifie la disponibilite des 
participantes a participer a une seconde entrevue par telephone ou a en faire une face a 
face dans le lieu qui leur conviendra pour completer les informations, le cas echeant. 
Les entrevues ont ete realisees par Petudiante-chercheure entre le premier mars et le 
dix-neuf juillet 2005. Les participantes ont conserve en tout temps le droit de se retirer 
de l'etude sans aucun prejudice. 
2.2.7 Collecte des donnees 
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Nous avons procede par des entrevues individuelles semi-dirigees. Nous avons done 
prepare quelques questions ouvertes (encadre p. 79) pour faciliter le recit de pratique 
professionnelle. L'approche qualitative nous permettant des ajustements tout au long de 
la demarche de recherche, nous avons pu, au fur et a mesure de son deroulement, 
bonifier notre instrument de collecte des donnees afin de le rendre le plus sensible 
possible a la realite soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie et afin 
aussi de nous permettre d'atteindre les objectifs de notre recherche. En prenant pour 
point de depart, Pexperience de travail en soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie, cette methode nous a permis de repondre a notre principale question 
de recherche : quelle est la representation sur un plan ethique que se font les infirmieres 
du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie ? 
Dans une demarche de recherche sur la realite sociale, l'entretien s'impose comme 
« instrument privilegie d'acces a 1'experience des acteurs » (Poupart, 1997, p. 174). II 
est un moyen de rapporter les representations des acteurs sociaux et en ce qui nous 
concerne des infirmieres et « d'en tenir compte pour comprendre et interpreter » 
(p. 175) les realties qu'elles cotoient quotidiennement dans l'exercice de leur profession. 
Deschamps (1993), pour sa part, mentionne que les chercheurs ont demontre 
l'efficacite des entrevues pour recueillir des renseignements utiles sur une « experience 
ou un evenement particulier » (p. 59). Selon cette auteure, Fentrevue semi-structuree est 
le type d'entrevue « sans doute le plus employe dans les demarches de recherche 
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qualitative » (p. 59). A une entrevue semi-structuree peuvent s'ajouter des questions 
secondares de relance et de precisions necessaires selon le rythme de deroulement de 
l'entretien (Poupart, 1997). Pour les besoins de notre etude, les donnees ont ete 
recueillies par le moyen de recits de pratique et d'entrevues semi-structurees realisees 
avec des infirmieres de CLSC oeuvrant a domicile aupres de personnes agees en perte 
d'autonomie. En cours d'entrevues, les infirmieres ont parle de leur pratique 
quotidienne en soutien a domicile, ont dit ce qu'elles en pensent et ce qu'elles pensent 
du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie et ont fourni une 
description precise des problemes relies au virage ambulatoire. 
2.2.8 Schema d'entrevue 
Le schema d'entrevue est bas6 sur le deroulement naturel de la pratique infirmiere a 
domicile oeuvrant aupres des personnes ag6es en perte d'autonomie. II comporte des 
questions ouvertes integrant de maniere implicite les principes de l'approche par 
principes de Beauchamp & Childress (2001) et couvrant les dimensions associees aux 
enjeux ethiques. Vous remarquerez que les questions ne comprennent pas les termes 
specifiques de ethique, enjeux ou dilemmes ethiques pas plus que n'y sont nommes les 
principes de l'approche principiste utilisee pour notre recherche soit le respect de 
Vautonomie, la bienfaisance, la non malfaisance et la justice. C'est voulu. Apres en 
avoir discute avec notre directrice et forte de ses connaissances et de ses experiences, 
nous avons choisi de formuler nos questions de maniere a ne pas poser de questions 
directes sur Fethique. Parfois une question comprenant des mots tres specifiques peut, 
pour toutes sortes de raisons, amener les personnes a trouver la reponse en dehors de la 
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realite et nous avons voulu eviter cet ecueil. Lors de notre deuxieme entrevue, nous 
avons poser la question suivante : « Y-a-t-il des dilemmes ethiques auxquels vous devez 
feire face au cours de votre pratique quotidienne ? ». Nous avons obtenu la reponse 
suivante : « Qu'est-ce que vous voulez dire par la ? ». Alors nous avons pose la question 
de notre schema d'entrevue: « Quels sont les inconvenients du soutien a domicile ?». 
La personne nous alors donne de multiples exemples de situations de dilemmes et 
d'enjeux ethiques relies au soutien a domicile. Nous avons eu la confirmation que notre 
choix de poser des questions indirectes a ete le bon choix et de plus nous avons eu 
rassurance que les questions indirectes nous mettaient a l'abri d'induire des reponses 
(Poupart, 1997). 
L'utilisation des questions faisant appel a l'experience des infirmieres en soutien a 
domicile, aux opinions, et aux suggestions d'amelioration face a l'experience de vie 
actuelle des personnes agees en perte d'autonomie et vivant a domicile nous a conduit a 
1'obtention des donnees: sur le travail specifique des infirmieres a domicile, sur les 
representations que se font les infirmieres des impacts du virage ambulatoire sur le 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie, sur les enjeux ethiques 
sous-jacents au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie et sur les 
pistes de reflexion sur la reforme du systeme de sante. La premiere question est assez 
large permettant ainsi un regard sur la pratique quotidienne et concrete des infirmieres a 
domicile afin de situer le contexte de notre recherche. Les autres questions sont des « 
questions a reponse libre » [...]• afin de laisser «le sujet Libre de repondre comme il 
Fentend, sans qu'il y ait de choix de reponses predeterminees » (Fortin, 1996, p. 245). 
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La question de la fin de Fentrevue a permis a 1'infirmiere d'exprimer les preoccupations 
particulieres dont elle souhaitait faire part. 
L'encadre suivant presente les principales questions ouvertes qui ont servi de point de 
depart au discours des participantes et qui nous ont permis d'atteindre chacun de nos 
objectifs. 
Encadre 1 Schema d'entrevue 
Schema d'entrevue 
Objectif 1. 
1. Comme vous le savez, je m'interesse au soutien a domicile (MAD) de la 
personne agee en perte d'autonomie. Pour commencer, afin de bien me situer, 
pouvez-vous, s.v.p., me decrire la pratique infirmiere en MAD? Concretement 
qu'est-ce que vous faites? 
Objectif 2. 
2. Pouvez-vous me parler des impacts du virage ambulatoire sur votre pratique de 
MAD des personnes agees en perte d'autonomie ? 
3. Vous qui avez vecu la reforme du systeme de sante et qui avez les deux pieds 
dans la pratique 
quotidienne, quel bilan faites-vous de cette reforme et des impacts du virage 
ambulatoire? 
Objectif 3 
4. II y a des bons et des mauvais cotes au MAD des personnes agees en perte 
d'autonomie. Selon vous, quels sont les principaux avantages pour les personnes 
agees et pour leurs families? 
5. Quels en sont les principaux inconvenients? 
6. Y-a-t-il autres choses que vous aimeriez ajouter? 
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Dans le cas ou 1'information recue par le recit de pratique et par les reponses aux 
questions principals nous apparaitrait insuffisante ou incomplete pour atteindre Fun ou 
1' autre de nos objectifs, nous avions prepare une serie de questions secondares; et dans 
les faits nous les avons utilisees (annexe 3). En effet, notre ecoute attentive et notre 
sensibilite nous a permis de faire des relances au cours des entrevues afin que la 
participante puisse approfondir un theme qu'elle venait d'aborder, theme qui nous 
interessait au plus haut point car il apportait rinformation que nous avions besoin pour 
repondre a notre question de recherche. Ainsi nous fumes sensibles a tout aspect relie" 
directement ou indirectement aux dimensions ethiques de la pratique. 
2.2.9 Deroulement des entrevues 
Les entrevues se sont tenues tantot au domicile des participantes, tantot dans leur lieu 
de travail selon le choix de chacune. Avant de debuter chaque entrevue nous avons 
alloue quelques minutes pour faire connaissance, briser la glace et permettre a 
Finfirniiere de se familiariser avec Fappareil d'enregistrement. Nous avons profile de ce 
moment pour reformuler le but de la recherche et reaffirmer la confidentialite des 
informations recueillies. Puis, 1'infirmiere a ete invitee a signer le formulaire de 
consentement de la participante (annexe 9) et nous avons precede a Fentrevue. La duree 
des entrevues a varie entre trente-sept minutes et une heure et vingt et une minute. 
Malgre quelques derangements, comme la sonnerie du telephone qui retentit 
regulierement ou Farrivee d'un visiteur inattendu, les entrevues se sont deroulees de 
maniere satisfaisante aussi bien pour les participantes a Fetude que pour nous. 
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Peu de temps apres chacune des entrevues, la redaction des memos manuscrits 
comprenant des informations sur nos impressions, sur le deroulement de l'entrevue, sur 
1'ambiance, sur les informations dites au moment ou l'appareil d'enregistrement n'etait 
plus en marche est venue completer 1'information. Le lendemain des entrevues ou un 
peu plus tard nous avons procede a la transcription du verbatim des contenus des 
enregistrements. 
2.3 STRATEGIE D'ANALYSE 
Pour notre recherche nous avons choisi une approche th&natique soit l'approche 
mixte de Miles et Huberman (2003), car Pobjet de notre recherche consiste en un 
phenomene social etudie" dans un cadre empirique deja de~limite, soit P experience des 
infirmieres dans le soutien a domicile des personnes ag6es en perte d'autonomic Notre 
objectif principal vise la description systematique du phenomene observe" sur plusieurs 
sites. 
2.3.1 Approche thematique mixte de Miles & Huberman (2003) 
L'approche de Miles & Huberman (2003) est dite mixte parce qu'elle permet de 
debuter la recherche a partir d'un cadre conceptuel et d'elargir les parametres theoriques 
a partir des donnees recueillies sur le terrain. Dans cette approche, comme l'illustre 
Pencadre" qui suit, 1'analyse qualitative se compose de trois flux concourant d'activites : 
la condensation des donnees, la presentation des donnees et P elaboration/verification des 
conclusions. 
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Encadre 2 Composantes de I'analyse des donnees : modele interactif 
Source : Miles & Huberman, (2003), p. 31 
A l'instar d'autres approches qualitatives, Papproche mixte de Miles & Huberman 
(2003) repose sur l'iteration, soit le fait d'entremeler deux operations : la collecte des 
donnees puis F analyse immediate des donnees recueillies, ce qui constitue un modele 
id^al de recueil et d'analyse de donnees. Cela occasionne au chercheur « d'alterner un 
travail de reflexion sur les donnees deja collectees et une mise au point de nouvelles 
strategies pour en collecter d'autres, souvent de meilleure qualite » (Miles & Huberman, 
2003, p. 101). De plus, cette maniere de conduire 1'analyse fait en sorte que la demarche 
analytique demeure dynamique et en constante progression du fait qu'elle se trouve 
constamment « alimentee » par le travail de terrain. Nous avons pu ainsi degager des 
enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie au fur 
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et a mesure de la collecte des donnees descriptives contenues dans les verbatim des 
entrevues. 
Les reconstitutions ont ensuite €te soumises a l'analyse de contenu suggeree dans 
l'approche mixte de Miles et Huberman (2003). La methode d'analyse de ces auteurs 
permet de depasser l'analyse thematique de type lineaire en favorisant l'exploration 
rigoureuse des liens entre les themes. Cela a permis de faire ressortir des enjeux 
ethiques. 
Afin d'apporter un maximum de precision a nos resultats, nous donnons une 
definition des concepts d'explicite et d'implicite. Selon Quillet & Grolier (1972), est 
explicite ce « qui est enonce, formule d'une facon claire, formelle et complete » 
(p. 2392). Lalande (1991) indique pour sa part qu'en parlant des choses, « est explicite 
ce qui est expressement enonce par ce que Ton enonce et qui par consequent, y est 
compris mais seulement d'une facon virtuelle et non apparente » (p. 325). Ainsi, l'enjeu 
explicite est celui ou la signification est donnee par le texte. Si Ton dit: il y a un risque 
de maltraitance de la personne agee suite a l'epuisement de l'aidant naturel, c'est un 
exemple. L'aidant naturel epuise peut, effectivement, poser des gestes de malfaisance 
envers une personne agee en perte d'autonomie dont il a la charge. L'enjeu explicite est 
ici formellement enonce, il est clair. 
L'enjeu implicite ne s'enonce pas avec des mots, il ne s'exprime pas de facon 
tangible; il est la consequence necessaire d'une situation. Hume (1971) donne au terme 
implicite un caractere d'absolu, sans discussion, sans reserve, quand il parle d'une foi 
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implicite. Quant a Lalande (1991), il donne une definition s^mantique du mot implicite 
c'est-a-dire, une definition propre a eclairer le sens ou les differents sens du terme. 
Done, proprement implicite est « ce qui est implique par ce qu'on annonce, mais qui 
n'est pas lui-meme enonce" expressement » (p. 481). Par exemple, la perte du sommeil 
ehez le proche-aidant qui garde un parent atteint de la maladie d'Alzheimer. Ici, l'enjeu 
implicite ne se dit pas mais il se devine. II se deduit car la maladie d'Alzheimer est une 
maladie confusionnelle qui, a un certain stade de la maladie, fait errer la personne 
malade toute la nuit. Le sommeil etant necessaire au maintien de la sante physique et 
mentale, on peut deduire que sa perte entrainera une diminution de la sante du proche-
aidant et, a la longue, il peut s'averer possible que meme la maladie fasse son apparition. 
L'enjeu implicite par nature n'est pas dit (Quillet & Grolier, 1972). II est presuppose, 
implique, sous-entendu. 
Ainsi, lors de l'analyse de nos donnees, nous avons ete en mesure de sortir les enjeux 
explicites dans le texte des verbatims et avons degage les enjeux implicites par la 
deduction et le « cela va de soi». 
Suite a Fapprofondissement des donnees, des memos d'analyse ont ete rediges puis 
ces donnees ont etc" illustrees par des tableaux synthese et des matrices. La matrice est 
une maniere d'organiser 1'information qui present de penser aux questions de recherche 
et aux elements necessaires pour y repondre (Miles & Hubeman, 2003). Nous avons 
choisi une matrice ordonnee par role, ce qui nous permet de repartir dans les lignes et les 
colonnes les donnees recueillies aupres de nos participantes, « donnees qui refletent leur 
point de vue » (p. 223). Cette methode permet de visualiser les ensembles des donnees, 
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d'organiser ces dernieres en vue d'une analyse plus detaillee et de rendre compte des 
resultats obtenus. La gestion des donnees a et6 realisee de maniere traditionnelle et 
manuscrite. 
2.4 CARACTERES DE SCIENTIFICITE 
L'approche qualitative en recherche appelle a une « analyse des significations et du 
contexte de Taction sociale, juges essentiels a une juste comprehension de celle-ci » 
(Laperriere, dans Poupart et al., 1997, p. 366). Outre cela, en recherche qualitative, 
l'etude des phenomenes sociaux en contexte naturel et l'exploitation des ressources de la 
subjectivite contribuent a maxirniser la validite des resultats. 
2.4.1 Validite interne 
La validite interne « reside dans la justesse et la pertinence du lien etabli entre les 
observations empiriques et leur interpretation » (Laperriere, 1997, p. 377). II faut 
egalement montrer que cela « fait sens ». Au cours des entrevues semi-dirigdes que 
nous avons mendes, nous avons pris en consideration les reflexions et les representations 
des infirmieres. Cette demarche methodologique a permis de recueillir les donnees 
pertinentes pour repondre a notre question de recherche. Nous avons aussi analyse les 
elements observes par rapport au contexte d'ensemble, ce qui nous a permis de « saisir 
le sens socio-symbolique des elements observes » (p. 385). Nous avons applique 
serieusement la methode de 1'analyse pendant la collecte des donnees de Miles et 
Huberman (2003). En effet, la confection de fiches de synthese d'entretiens que d'aucun 
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appelle « journal de bord » et la codification precise des donnees ont rendu possible 
l'etude minutieuse de nos transcriptions. Get exercice a egalement servi a « les 
dissequer avec intelligence, tout en preservant intactes les relations entre les segments de 
donnees » (p. 112). 
En cours d'entretiens, nous avons utilise une approche discrete et nous avons eu une 
ecoute attentive de sorte que les participantes a l'etude ont demontre de la confiance 
envers nous. Les strategies d'observations et d'analyse utilisees et les precautions prises 
nous donnent 1'assurance de la congruence et de la pertinence de la relation entre les 
interpretations et les observations empiriques. 
2.4.2 Validite externe 
La validite externe se rapporte a la generalisation des resultats d'une recherche. II 
s'agit « d'etablir en quoi les caracteristiques des situations et des populations etudiees 
sont semblables a celles d'autres situations ou populations » (Laperriere, 1997 p. 379). 
Dans ce memoire, nous avons bien defini les caracteristiques du contexte social dans 
lequel s'est effectuee notre recherche et nous avons donne une description juste de la 
population dans laquelle nous avons recrute notre echantillon. La methode de 
recrutement des participantes, tout autant que les criteres d'inclusion a 1'echantillon, sont 
bien inscrits. Bien que nous soyons consciente de la portee restreinte de la 
generalisation de nos resultats a des situations tres semblables, nous pr&endons quand 
meme a cette generalisation du fait que la specification des caracteristiques du contexte 
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et de la population de notre recherche peut rendre possible Fidentification de situations 
similaires (Laperriere, 1997). 
2.4.3 Fiabilite 
C'est la reproductibilite des resultats dans des conditions semblables qui assurent la 
fiabilite des resultats (Laperriere, 1997). On ne peut pas definir la fiabilite seulement en 
termes de stability des observations parce que cela voudrait dire que Ton retranche de 
1'etude des phenomenes humains toute idee de singularite ou de changement. Or la 
notion de changement est au fondement meme des approches qualitatives. Nous avons 
suffisamment decrit les situations delimiters afin que les categories d'analyse et les 
processus qui se degagent de notre description soient assez « fondamentaux pour etre 
adaptables a 1'evolution des situations etudiees » (p. 383). Nous avons specific 
l'ensemble des strategies de la collecte des donnees et de l'analyse afin de facihter la 
reproduction et revaluation des analyses par d'autres chercheurs ce qui nous conforte 
quant a la capacite de nos resultats de s'adapter a d'autres situations meme si cela 
implique quelques modifications mineures. 
2.5 DIFFICULTIES RENCONTREES ET SOLUTIONS ENVISAGEES 
Pour garantir le succes de notre demarche de recherche, nous nous sommes efforcee 
de preVoir les emMches possibles et d'y preparer les solutions le cas echeant. Comme 
le souleve Poupart (1997), un premier biais peut etre lie a la mise en scene de Pentretien 
c'est-a~dire au dispositif d'enquete, soit a la maniere d'interviewer, au contenu et a la 
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forme des questions, aux techniques d'enregistrement des donnees (magnetophone et 
prise de notes) et enfin aux circonstances de temps et de lieu dans lesquelles se deroule 
l'entretien. Dans les entretiens de type qualitatif, un des principes fondamentaux pour 
« reproduire le plus integralement et fidelement possible le point de vue des acteurs, [...] 
est celui de la superiorite des discours spontanes par rapport aux discours suscites par le 
chercheur » (p. 198). Afin d'eviter ce biais le plus possible, nous avons prefere 
questionner de maniere indirecte. Ce faisant, nous avons laisse la personne interviewee 
s'exprimer librement pour ne pas orienter ses propos et lui faire dire ce que Ton voulait 
savoir. 
Notre schema d'entrevue a done fait l'objet d'un examen par des personnes possedant 
une expertise en recherche dans le domaine de l'ethique et du soutien a domicile. Nous 
avions 6galement prevu un appareil de remplacement que nous n'avons pas utilise^ notre 
appareil ayant 6t6 fidele au cours de chaque entrevue. Immediatement apres les 
entrevues, nous avons ecrit des notes pertinentes pour notre analyse. 
Etant infirrniere de formation, un deuxieme biais possible etait le risque d'influencer 
et d'orienter la collecte et l'analyse des donnees en fonction de notre experience 
professionnelle personnelle. Certaines precautions decrites ci-apres ont alors 6te prises 
pour eviter ce piege. 
A 1'etape de 1'entrevue, il est important que la chercheure explore la problematique 
des enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
selon le point de vue des participantes a 1'etude et non selon son point de vue a elle 
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(Hutchinson, 1993). Pour ce faire, nous voulions conserver une distance pour ainsi 
mieux comprendre la situation et diminuer le risque de porter un jugement. Nous avons 
done pos6 une question d'ordre general pour amener Finfirmiere a raconter elle-m§me 
son experience de pratique en soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie pour lui laisser toute la spontaneite et pour ne pas influencer la reponse. 
Cependant, au cours de la premiere entrevue, notre malaise a gerer les silences nous a 
fait induire certaines reponses. Apres discussion avec notre directrice, nous avons 6ti en 
mesure de realiser rigoureusement tous les autres entretiens. 
Les participantes se sentent plus pressees lorsque les entretiens se tiennent sur le lieu 
de travail. A une occasion, nous avons accepte de prendre le repas du midi avec la 
participante ce qui a Iimite un peu le temps accorde a l'entrevue. A domicile, ce sont les 
distractions produites par les autres membres de la famille qui deconcentrent 
momentanement la participante. Un mot ou une phrase ont alors suffi pour la recentrer 
sur Fobjet de l'entretien. 
A l'etape de Vanalyse, nous avons analyse ligne par ligne le verbatim des entrevues 
en restant tres proche de ce que la personne a dit lors de l'entrevue et en eVitant 
d'introduire nos propres idees. Cette partie de F etude a 6te r^alisee en collaboration 
avec notre directrice de recherche ce qui a permis une validation de nos travaux 
d'analyse. 
Une autre embuche etait possible au moment de l'enregistrement de l'entrevue sur 
cassette. La personne aurait pu etre indisposed par l'appareil et etre hesitante et moins 
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spontanee dans ses informations. Suivant la recommandation de Poupart (1997), nous 
avons cree un climat favorable a la communication par une discussion claire et nous 
avons surveille les signes d'impatience ou de fatigue chez la participante. 
2.6 CONSIDERATIONS ETHIQUES 
Le chercheur qui collige des donnees aupres des 6tres humains doit s' assurer du bien-
etre physique et psychologique des participants. II doit egalement s'assurer du respect 
de l'autonomie, du respect des personnes et il doit aussi preserver la justice et la dignite 
des personnes (Deslauriers, 1997). 
2.6.1 Sujets de 1'etude 
Notre intention etant d'agir en toute honnetete et legalite et avec toute la rigueur que 
commande un travail scientifique, nous avons rejoint une conseillere en communication 
de l'Ordre des infirmieres et informers du Quebec afin de nous renseigner sur les 
obligations et les procedures a suivre au plan ethique avant de proc^der au recrutement 
des sujets de notre etude. Nous avons recu comme reponse qu'il n'existe aucune 
exigence particuliere puisque les mfirrnieres sont libres de participer a titre personnel 
aux recherches ou etudes selon leur desir. Elle a ajoute que, de plus, notre recherche ne 
demande aucun engagement ni ne sollicite aucune responsabilite de la part des 
institutions qui emploient les infirmieres participantes a notre recherche. 
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Differentes mesures ont egalement ete prises pour garantir 1'anonymat des 
participantes a F etude et la confidentialite des informations et ce, tout au long des etapes 
du processus de la recherche : 
1. Avant de debuter la recherche, notre projet a ete accepte par le Comite d'ethique 
de la recherche des Lettres et sciences humaines de 1'Universite de Sherbrooke; 
(annexe 10) 
2. Avant de proceder aux entrevues, nous nous sommes assuree que les participantes 
donnent un consentement libre et eclaire; 
3. Etant infirmiere, nous nous sommes engagee a respecter notre Code de deontologie 
notamment en ce qui a trait a la non-divulgation des informations recues si elles se 
rapportent d'une maniere ou d'une autre a la clientele; 
4. Aucune information nominative n'apparait sur les formulaires de donnees socio-
demographiques. Cette facon de faire assure la confidentialite des donnees 
recueillies lors des entrevues; 
5. Nous nous sommes engagee a ne pas reveler a quiconque les informations 
recueillies lors des entrevues; 
6. Lors du compte-rendu des donnees, nous nous sommes engagee a ne pas utiliser 
d'informations permettant de reconnaitre un sujet en particulier; 
7. Nous nous sommes engagee a conserver sous cle les donnees recueillies et tous les 
documents ayant servi a la recherche; 
8. Pour remercier les personnes qui ont collabore a notre recherche, nous nous 
proposons de leur transmettre un rapport rendant compte de nos resultats; 
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9. Au plus tard cinq ans apres la fin de 1'etude, les donnees recueillies, les verbatims, 
les documents d'analyse ainsi que les noms et les numeros de telephone des sujets 
participantes seront dechiquetes et les enregistrements des entrevues seront effaces. 
2.6.2 Avenir de la recherche 
Comme le souligne Deslauriers (1991), le chercheur doit se preoccuper du terrain de 
recherche. Nous nous sommes engagee a laisser une bonne impression aux infirmieres 
avec qui nous avons fait les entrevues afin qu'elles acceptent de collaborer avec d'autres 
chercheurs qui viendront apres nous. 
Avant d'entreprendre les prochains chapitres une precision s'impose. Nous illustrons 
plusieurs de nos resultats par des citations extraites des entrevues realisees dans le cadre 
de notre recherche et en raison de leur pertinence, autant dans la presentation des 
consequences des impacts negatifs du virage ambulatoire que dans l'exposition des 
enjeux ethiques, vous remarquerez que nous utilisons plus d'une fois certaines citations 
ou parties de citations. 
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CHAPITRE III 
DECRIRE LA PRATIQUE INFIRMIERE EN SOUTIEN A DOMICILE DES 
PERSONNES AGEES EN PERTE D'AUTONOMIE 
Au debut de ce chapitre, nous voulons souligner que les trois prochains chapitres 
incluant celui-ci font etat des resultats de notre recherche. Ainsi, dans ce present 
chapitre nous presentons Panalyse de notre premier objectif nomme ci-haut et la 
discussion qui en decoule. 
Nous avons feit le choix de presenter les informations recueillies dans cette recherche 
en utilisant non seulement le texte narratif mais aussi en presentant des encadres tel que 
suggere par Miles & Huberman (2003), encadres que nous avons places en annexes. 
Cette fecon de faire permet de visualiser les donnees recueillies et d'en faire une analyse 
de maniere a faire ressortir du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie, les dimensions associees aux enjeux ethiques presentes dans les cadres de 
reference, conceptuel et theorique. 
3.1 PRATIQUE INFIRMERE EN SOUTIEN A DOMICILE DES 
PERSONNES AGEES EN PERTE D'AUTONOMIE 
Le soutien a domicile necessite de plus en plus des soins infirmiers aigus d'une part, et 
des soins infirmiers de maintien de la sante d'autre part. On peut se demander si la 
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pratique infirmiere, telle qu'elle s'exerce actuellement a domicile, a pris un virage en 
meme temps que s'est installe le virage ambulatoire ? La complexity des soins, le 
nombre toujours grandissant des clients a visiter, le temps a consacrer a la prevention et a 
1'enseignement de plus en plus court sont-ils les composantes de la pratique infirmiere en 
soutien a domicile ? Pour rendre compte du contexte dans lequel 1'infirmiere exerce son 
role dans le soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomic, nous avons 
prepare un tableau synoptique (annexe 4) demontrant la pratique infirmiere a domicile. 
Elle est illustree a travers les themes suivants : les techniques, les soins, revaluation, 
l'observation, Fenseignement, le soutien psychologique, Finformation, la prevention et la 
collecte des donnees. Pour chacun des items du tableau, nous avons indique le numero 
d'entrevue ou Fitem etait mentionne. Les numeros d'entrevues correspondent aux 
numeios donnes au hasard aux participantes a F etude. A titre d'exemple Fentrevue 7 
correspond a la participante 7. 
3.1.1 Techniques 
A Fexception d'une seule, toutes les participantes ont mentionne qu'elles executent 
quotidiennement diverses techniques plus ou moins sophistiquees. La quasi totality des 
participantes mentionnent qu'elles effectuent plus d'une technique. Les techniques les 
plus souvent realisees sont les ponctions veineuses et les pansements, comme le 
mentionne cette participante a F etude « On fait aussi beaucoup de techniques ; ca, on ne 
s'en cachera pas, les ponctions veineuses font partie du quotidien [...] il y a beaucoup de 
pansements » (entrevue 5) 
3.1.2 Soins 
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Apres les techniques, les soins represented la deuxieme activite clinique que la quasi 
totalite des participantes ont rapportes comme etant celle qui occupe une autre tres grande 
partie du temps alloue aux visites a domicile. Parmi les activites de soins qui accaparent 
le plus le temps de travail les participantes ont indique : les suivis post-operatoires, les 
soins palliatifs, les suivis de prise de medicaments. Les autres taches sont reliees soit a 
des suivis diabetiques, soit a des soins de plaies. Ces activites de soins sont acceptees 
comme faisant partie des taches regulieres et sont considerees comme essentielles au 
soutien a domicile. Nous constatons que meme, si elles trouvent la tache imposante, les 
infirmieres n'ont pas tendance a remettre en question la necessite de ce travail: « Quand 
on va visiter les gens avec les prises de sang, on fait toujours un petit tour d'horizon a 
savoir comment ils vont, s'ils ont d'autres problemes, bien on pourrait peut-etre les 
aider» (entrevue 6). Cette constatation significative nous a permis d'analyser de plus pres 
les commentaires des participantes a l'etude de maniere a mettre en lumiere le lien entre 
1'acceptation d'un travail considerable et les raisons evoquees par les participantes. Voici 
un autre exemple de ces commentaires : 
Chez des gens qui ne sont pas capables de se deplacer ou qui se deplacent tres 
diflScilement, cela fait que c'est un service qui leur est donne pour recevoir des 
soins qu'ils ont besoin [...] pour expliquer des medicaments, verifier aussi en 
meme temps s'ils les prennent bien, parce qu'il y a des gens qui ne comprennent 
pas toujours la, 1'importance des medicaments [...] pour un cas de palliatif, bien 
tout de suite on donne notre numero de paget pour que ?a soit plus direct avec la 
famille, pour ne pas qu'ils passent par info sante avant de nous rejoindre 
(entrevue 1) 
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Bien que dans notre analyse nous ne soyons qu'a Fetape de la description de la 
pratique, deja nous voyons poindre des elements d'enjeux ethiques. Les deux exemples 
cites avant demontrent combien les infirmieres sont preoccupees par la bienfaisance 
envers leur clientele. Elles vont meme laisser aux families leurs coordonnees 
personnelles pour assurer bien-etre et confort a la personne malade et a la famille. Ces 
exemples illustrent egalement que malgre le changement de role, du preventif vers le 
curatif, changement impose par les differentes reformes, la prevention demeure au cceur 
des preoccupations de Finfirmiere a domicile. 
3.1.3 Evaluation et observation 
Un regard sur la description des taches des infirmieres de CLSC a montre que, pour la 
quasi totalite d'entre elles, le changement actuel etait present depuis Favenement du 
virage ambulatoire. Plusieurs participantes Favaient exprime a de nombreuses occasions. 
Nous relevons que Fevaluation et Fobservation touchent autant les aspects physiques que 
les aspects psychologiques. Ainsi, elles sont utilisees pour Fetablissement d'un plan 
d'intervention en constante evolution. S'il arrive que, face a Fexigence d'utiliser Foutil 
d'evaluation nomme outil d'evaluation multi clientele (OEMC), une infirmiere demeure 
indifferente et accepte aisement cette contrainte, il arrive aussi que, pour une autre 
infirmiere, la charge de travail et F impatience la conduisent a Fignorer. Cependant, une 
infirmiere tres sensible a Fexperience de vie a domicile de la personne agee en perte 
d'autonomie et de sa famille temoigne de Favantage de Fusage d'un tel instrument de 
travail. 
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Mon travail a moi, c'est d'evaluer les besoins, de construire un plan de soins, 
puis d'etablir des objectifs a court, moyen et long terme, pour que le client et sa 
famille soient autonomes le plus longtemps possible dans les soins, dans les 
services et toute la sphere bio-psycho-sociale de la personne [...] tres 
regulierement les objectifs vont etre reevalues [...] structurer des services la, ce 
n'est pas juste feire des soins informers (entrevue 9) 
Nous constatons, encore une fois, toute l'importance accordee au principe de 
bienfaisance envers la personne agee en perte d'autonomie. Si la plupart des infirmieres 
a domicile se soucient du bien-etre des personnes agees en perte d'autonomie, nous 
devons cependant nous questionner sur les risques de malfaisance envers ces dernieres 
quand les infirmieres, a cause de la trop grande charge de travail, de la fatigue ou pour 
d'autres raisons, negligent d'utiliser l'OEMC qui permet une juste evaluation de la 
condition de sante de la personne agee en perte d'autonomie et Petablissement d'un plan 
d'intervention specifique et ad^quat. 
3.1.4 Autres activites de soins 
Nous avons egalement recueilli des donnees sur la partie du travail comprenant ce que 
nous appelons les soins indirects dans l'exercice infirmier. Ces soins englobent 
l'enseignement, 1'information, la prevention, le soutien psychologique et le clirnat de 
confiance. Les temoignages de ces participantes a l'etude montrent que, dans un cas, ces 
actes infirmiers contribuent au maintien de Pautonomie de la personne agee : 
Je vais aller pour l'enseignement parce que le monsieur, il faut qu'il se 
debrouille, il faut qu'il puisse se casser des osufs le matin, qu'il apprenne a se 
servir du micro-ondes pour les repas congeles, a faire un lavage pour qu'il 
puisse rester a la maison [...] il ne faut pas le prendre en charge a 100% la, il 
faut juste qu'on le soutienne (entrevue 3) 
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et que dans d'autres cas, ils eloignent Pepuisement de la famille et du reseau: « Ce ne 
sont pas des gens formes, ce qui fait que le support a dormer autant pour la personne elle-
meme que pour les aidants qui ne connaissent pas, mais qui doivent tout apprendre » 
(entrevue 13). 
Les donnees concernant la pratique infirmiere indiquent que la complexite des soins, 
le nombre toujours grandissant des clients a visiter, le temps a consacrer a la prevention 
et a l'enseignement de plus en plus court s'inscrivent dans la realite de la pratique 
infirmiere en soutien a domicile. Ces donnees appuient le fait, constate chez certains 
auteurs, que le virage constitue un changement dans la pratique uifirmiere quotidienne 
(Lehoux et al., 2002; OIIQ, 2003). On peut se demander dans quelle mesure ce 
changement continuera d'avoir un effet sur cette pratique et combien de nouvelles 
situations conduisant a des enjeux ethiques il fera surgir. 
3.2 ENVIRONNEMENT OU ORGANISATION DE LA PRATIQUE 
Pour rendre compte de l'environnement dans lequel le soutien a domicile de la 
personne agee en perte d'autonomie se realise, nous avons dresse un tableau synoptique 
exposant Porganisation du travail de rinfirmiere a domicile (annexe 5). L'organisation 
est demontree a 1'aide des themes suivants : Pattribution des clients, le travail d'equipe, le 
service de garde, le role de P infirmiere, le travail de bureau, les deplacements et le 
transport du materiel, la notion court terme et long terme et le soutien a info sante. 
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3.2.1 Attribution des clients 
En general, le premier contact avec la personne agee en besoin d'aide a domicile se 
fait par la coordonnatrice ou par Finflrmiere de l'accueil du CLSC. Lors de la 
manifestation d'un besoin d'aide a domicile - dans la majeure partie des cas il s'agit d'un 
retour a domicile apres une chirurgie ou une maladie - l'infirmiere coordonnatrice a 
l'accueil recoit la demande, evalue le besoin de la personne agee et transmet 
rinformation a l'infomiere du soutien a domicile du secteur concerne. 
Alors un nouveau cas, comment cela fonctionne ici, on a l'accueil sante. 
L'inflrmiere de l'accueil sante, c'est la porte d'entree du CLSC. Son role, c'est 
d'evaluer la situation, d'accepter ou non le patient, en general on l'accepte, et 
puis, c'est elle qui le transmet a Pirmrmiere dans le bon secteur (entrevue 11) 
3.2.2 Travail d'equipe 
Pour la grande majorite des participantes a l'etude, le travail d'equipe est un 
incontournable pour le soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie. 
Elles mentionnent les avantages et la necessite de travailler en equipe tant sur le plan de 
revaluation des besoins, de Porganisation des services de soutien a domicile que sur le 
plan du partage des responsabilites. Les commentaires qui suivent confirment ces 
allegations : « On est un groupe d'intervenants qui travaillent en comite clinique, ce qui 
fait qu'on evalue ensemble les services qu'on peut lui offrir selon les besoins qu'il nous a 
mentionnes » (entrevue 3), « Si on voit qu'il y a trop de tension, on a une equipe de 
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travail interdisciplinaire, il y a le policier communautaire dans cette equipe la aussi. Cela 
fait qu'on a quand meme un bon systeme la pour supporter ces gens la » (entrevue 14). 
3.2.3 Travail de bureau 
Le travail de 1'infirmiere se repartit en deux periodes dans la journee: la partie 
clinique, c'est-a-dire les visites a domicile en avant-midi et la partie administrative, c'est-
a-dire le travail de bureau en apres-midi. La majorite de nos participantes soulignent que 
les taches dites administratives comme les prises de rendez-vous, la tenue des dossiers, 
Pacheminement des differentes requetes occupent la demi-journee passee au bureau. Les 
commentaires suivants illustrent ces propos : « Je vais appeier tous les clients que je vais 
voir pour les ceduler pour Pheure approximative que je vais les voir » (entrevue 10), 
« On revient avec notre evaluation puis la, on va contacter qui de droit, Pergotherapeute, 
la physiotherapeute; on prend des rendez-vous avec tous ces gens la » (entrevue 2), 
« Tu as les dossiers et, de plus en plus, il y a enormement de paperasse a remplir » 
(entrevue 13). 
L'examen de Penvironnement du travail a montre que, pour la majorite des 
participantes, la repartition du temps de travail dans la journee est similaire a ce qui 
existait avant le virage. Par contre, il y a eu des changements dans la charge des taches 
aussi bien les tiches cliniques que celles du bureau. Bien que les infirmieres acceptent 
ces travaux de secretariat comme faisant partie de leur description de taches, une d'entre 
elles souligne qu'il serait heureux que d'autres personnes puissent s'en acquitter afin de 
raccourcir les journees de travail deja tres longues. 
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Souvent, on finit a quatre heures et demi, cinq heures, parce qu'il n'y a pas de 
secretaire ; cela fait que c'est nous autres qui faisons le secretariat, tu sais tous 
les telephones, les messages [...] puis la plupart du temps, c'est du secretariat a 
feire Papres-midi; on pourrait avoir une secretaire, ca ferait du bien 
(entrevue 2) 
Les taches administratives sont admises comme etant necessaires a la continuite des 
soins, mais elles sont qualifiers de « lourdeur » par certains participantes dans le sens 
qu'elles enlevent du temps pour les activites cliniques et allongent les journees de travail. 
A l'exception de la redaction des dossiers, toutes les autres taches de bureau pourraient 
probablement etre effectuees par une secretaire medicate, une commis de bureau ou une 
receptionniste. Les infirmieres seraient alors plus en mesure de depenser temps et 
energie aux activites specifiques de soins et peut-etre eprouveraient-elles moins de 
frustrations a la fin d'une journee de travail, comme le verbalise cette participante. 
C'est ^pouvantable nous au bureau : Je sors mes kardex un par un, il faut que 
j'ecrive les noms, il faut que j'ecrive les numeros de dossiers [...] on aurait 
besoin d'informatique, puis cela donnerait plus de temps avec notre clientele 
[...] il y aurait beaucoup d'organisation a faire, juste l'organisation de la 
paperasse, cela m'achale (entrevue 9) 
Cette description d'une partie de l'organisation du travail demontre qu'il y a un 
manque important de temps pour les activites cliniques, ce qui donne a penser que, sur un 
plan ethique, il se peut qu'a cause de cela des personnes agees soient privees de soins et 
de services. Se pourrait-il egalement qu'il y ait risque de non reconnaissance identitaire 
professionnelle quand l'organisation accorde autant de temps aux activites cliniques 
qu'aux activites de bureau ? Ce constat souleve des questions d'injustice autant envers 
les personnes agees qui ne recoivent peut-etre pas ce qui leur est du, qu'envers les 
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infirmieres qui ne voient pas toujours leur competence professionnelle pleinement 
reconnue. 
3.2.4 Autres facettes 
Les donnees recueillies sur l'amenagement des heures de travail permettent de cerner 
d'autres aspects de rorganisation du travail des infirmieres oeuvrant en soutien a 
domicile. Par exemple une participante Fexprime ainsi: « Dans la pratique infrmiere 
communautaire, infirrniere de CLSC, cela a change enormement; dans notre pratique 
maintenant, on a beaucoup plus devaluations a faire » (entrevue 14). Ces aspects 
combinent egalement le service de garde : « Les infirmieres a domicile ont des gardes 
aussi les soirs et les fins de semaine, pour des gens qu'on a deja sur notre territoire » 
(entrevue 1), le support a info sante, les deplacements et les transports de materiel: « Puis 
on fait de la route, on transporte aussi un sac, notre trousse, cela fait que c'est dur pour le 
dos » (entrevue 8). Dans ces conditions, en regard des principes de bienfaisance et de 
non malfaisance, 1'infirrniere peut-elle toujours prendre so in de sa sante personnelle ? 
3.2.5 Court terme et long terme 
Cette appellation de court terme et de long terme implique qu'il existe deux clienteles 
dont les besoins different. Les personnes agees ne necessitant que des soins infirmiers 
pour une courte periode suite a une hospitalisation pour une maladie ou pour une 
intervention chirurgicale sont classees dans le soin a domicile a court terme. Cet episode 
de soutien a domicile ne requiert aucune organisation particuliere pas plus qu'il n'appelle 
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a un travail d'equipe. Les personnes agees en perte d'autonomie permanente qui 
souhaitent demeurer a domicile malgre des incapacites parfois importantes sont alors 
classees dans le soutien a domicile a long terme. Cette derniere situation exige une 
organisation de soins et de services pour une longue periode et demande du temps, des 
efforts differents et un travail d'equipe interdisciplinaire. 
3.3 SYNTHESE ET MISE EN PERSPECTIVE 
Le premier objectif de cette recherche etait de decrire la pratique infirmiere en soutien 
a domicile de la personne agee en perte d'autonomie. L'analyse qualitative des donnees 
demontre que la pratique infirmiere en soutien a domicile ne ressemble plus exactement 
au premier role de rinfirmiere des CLSC, lequel etait centre sur la prevention de la 
maladie et des accidents et la promotion de la sante. Le role de F infirmiere consistait 
alors a visiter les families, a faire de l'enseignement, a prevenir la deterioration de la 
sante des membres de la famille du plus petit au plus grand, soit du nourrisson au grand-
parent. 
Aujourd'hui, la pratique infirmiere en soutien a domicile se traduit de plus en plus par 
la prestation de soins hospitaliers a domicile. Ce constat vient confirmer les analyses 
scientifiques et professionnelles de Perodeau et Cote (2002), tout comme il vient appuyer 
les resultats du rapport scientifique d'evaluation, des technologies et des modes 
d'interventions en sante de Lehoux et Law (2004). De presque exclusivement preventif a 
son origine, le role de rinfirmiere a domicile est devenu de plus en plus curatif. De plus, 
il ressort de l'analyse des recits de pratique des participantes a 1'etude que malgre le fait 
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que les orientations ministerielles prevues par les reformes soient les memes pour tous les 
etablissements de sante, il arrive que leur mise en application au niveau organisationnel 
diflere d'un CLSC a l'autre. Cet etat de fait peut-il etre cause d'une certaine forme 
d'injustice envers les personnes agees d'une region donnee par rapport a une autre ? 
Les soins de plus en plus complexes, Fabondance des techniques toujours plus 
sophistiquees et plus nombreuses et la realite" nouvelle du soutien a domicile qui se traduit 
par plusieurs types de clienteles (court terme et long terme) sont des elements qui 
agencent maintenant le soutien a domicile. Ces resultats de notre etude nous amenent, a 
la maniere de Levesque (1995) dans son etude sur la quality des soins infirmiers a 
domicile, a nous questionner sur l'impact de cette reforme qui change grandement 
1'environnement dans lequel s'exerce le travail des infirmieres. Ce changement est-il 
aujourd'hui de nature a maximiser le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie ? Cette question s'impose puisqu'il y a maintenant une necessite de 
prioriser les reponses aux demandes du soutien a domicile. II est convenu que les 
clienteles court terme ne peuvent attendre et sont prioritaires et que ce sont les soins long 
terme, done majoritairement les personnes agees, qui en font souvent les frais. 
II n'y a pas de doute, les soins infirmiers contribuent au soutien a domicile en ce sens 
qu'ils facilitent Faeces aux soins a la personne agee en perte d'autonomie et qu'ils 
assurent une surveillance precieuse. Effectivement, il n'est pas rare de trouver chez la 
personne agee au moins un probleme de sante. Au cours de leur visite a domicile, les 
infirmieres assurent des suivis diabetiques, de prises de medicaments, de prises de 
tension arterielle, des suivis post-operatoires et post-hospitalisations. Elles verifient 
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aussi l'alimentation et la securite des lieux. Elles sont Fune des portes d'entr^e des 
autres professionnels dans le domicile des personnes agees. En efifet, encore 
aujourd'hui, la presence infirmiere est rassurante et souhaitee. A cause de cela, certaines 
regions ont choisi Finfomiere pour etre le pivot de Fequipe interdisciplinaire. Nous 
croyons que cette decision est un exemple a suivre pour toutes les regions si la 
preoccupation est le mieux-etre des personnes agees en perte d'autonomie maintenues a 
domicile. D'ailleurs, les donnees de notre etude demontrent que la presence infirmiere 
aupres des personnes agees en perte d'autonomie a domicile est un incontournable sur le 
plan des soins et possiblement au niveau d'une preoccupation economique. 
Ainsi, dans la pratique infirmiere a domicile, ces changements majeurs decrits par les 
participantes a F etude quand il s'agit du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie, nous amene a affirmer avec Benner, Tanner et Chesla (1996) que la 
pratique des soins infirrniers ne peut se reduire a la simple expression de la technique. En 
effet, le caractere holistique de l'approche en soins infirrniers s'exprime par une attention 
globale de la personne dans toute sa sphere bio-psychosociale ainsi que dans son 
environnement. Cette philosophic de soins est d'autant plus pertinente quand il s'agit du 
prendre soin a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Les donnees concernant Forganisation du travail montrent que le travail d'equipe 
interdisciplinaire est avantageux d'une part, pour les infirmieres qui partagent la 
responsabilite des decisions prises dans la planification et le suivi du soutien a domicile 
et, d'autre part, ce travail d'equipe est profitable aux personnes agees car ces dernieres 
beneficient des diverses competences professionnelles. Ces donnees de notre etude 
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indiquent egalement que la journee de travail se divise en deux parties. Les heures de la 
matinee sont consacrees aux visites a domicile et celles de 1'apres-midi sont occupees a 
realiser des activites de bureau. Quand les infirrnieres se plaignent de manquer de temps 
et d'effectifs infirmiers pour fournir tous les soins requis par la clientele, comment 
expliquer que dans la journee le meme nombre d'heures soient allouees aux activity de 
soins et aux activites de travail de bureau. L'informatisation des dossiers ainsi que la 
presence dans les bureaux du CLSC d'un personnel forme pour les taches de secretariat 
seraient-elles parmi les solutions qui permettraient aux infirrnieres d'ajouter des heures 
pour leurs activites cliniques a domicile et que par consequent ce serait pour le benefice 
des personnes agees en perte d'autonomie maintenues a domicile ? 
Enfin, nous precisons qu'afin de bien situer le contexte dans lequel les participantes a 
F etude se trouvaient pour nous faire part de leurs representations du soutien a domicile 
des personnes agees en perte d'autonomie, ce premier objectif ne visait simplement que 
la description de la pratique infirmiere a domicile. Toutefois, l'exercice d'analyse 
qualitative de cet objectif nous a permis de faire deja ressortir certains enjeux ethiques 
touchant les personnes agees et les infirrnieres. En effet, nous avons constate qu'il 
arrive dans la pratique infirmiere quotidienne des situations ou il semble difficile, voire 
impossible, d'appliquer les principes de bienfaisance et de justice autant envers les 
personnes agees qu'envers les infirrnieres. Devant la charge alourdie par 1'augmentation 
de la clientele et la complexite grandissante des soins et devant le manque de temps, il se 
peut que 1'infirmiere soit tentee de presser la personne agee au moment de son 
intervention aupres d'elle. C'est un enjeu qui invite Finfirmiere a reflector sur ses 
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limites a gerer le stress du travail afin d'assurer a la personne agee en perte d'autonomic 
le respect que tout intervenant doit lui accorder. 
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CHAPITRE IV 
CERNER LES REPRESENTATIONS QUE SE FONT LES INFIRMIERES DES 
IMPACTS DU VIRAGE AMBULATOIRE SUR LE SOUTIEN A DOMICILE 
DES PERSONNES AGEES EN PERTE D'AUTONOMIE 
Le chapitre IV comprend 1'analyse de notre deuxieme objectif ci-haut nomme et la 
discussion que cette analyse suscite. 
4.1 IMPACTS DU VIRAGE AMBULATOIRE SUR LE SOUTIEN A 
DOMICILE DES PERSONNES AGEES EN PERTE D'AUTONOMIE 
Nous aborderons ici les impacts du virage ambulatoire sous trois angles : les impacts 
positifs, les impacts negatifs et leurs consequences, puis finalement des suggestions pour 
ameliorer la qualite du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
4.1.1 Impacts positifs 
L'analyse des donnees relatives aux principaux avantages du soutien a domicile pour 
les personnes agees et pour leurs families montre que toutes les participantes a 1'etude 
identifient des impacts positifs pour differents acteurs concernes par le soutien a domicile 
des personnes agees en perte d'autonomie. Dans la plupart des situations, selon les dires 
de certaines participantes, l'impact positif se traduit par le bien-etre et le confort de la 
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personne. Le maintien de 1'autonomic, le sentiment de controle sur leur vie et la qualite 
de vie sont egalement des impacts positifs nommes par les participantes. Trois 
participantes rapportent que la possibility d'avoir divers traitements a domicile constitue 
pour la personne agee un impact positif. Quelquefois, l'impact positif fait reference au 
retour aux valeurs familiales, au respect de l'intimite et a I'epanouissement de la 
personne. Pour cette participante, le soutien a domicile contribue a la bonne estime de 
soi et correspond aux valeurs actuelles de la societe qui sont entre autres, 1'independance 
et la performance : « lis gardent leur autonomic et il y a des fois qu'ils gardent le respect 
d'eux autres; et leur dignite : je ne suis pas si pire que 9a ! » (entrevue 10). 
Selon des participantes, l'impact positif pour l'aidant tient au fait du maintien des 
liens familiaux. Pour les infirmieres, quelques participantes mentionnent que l'arrivee de 
l'infirmiere pivot et les nouveaux programmes de soins et le fait de repondre a un seul 
client a la fois sont des impacts positifs. D'autres participantes ont note un grand 
avantage economique pour 1'acteur qui est l'Etat. Une participante souligne que, suite au 
virage ambulatoire, l'ouverture de nouveaux postes a presente un important interSt pour 
des infirmieres: « II y a des personnes qui sont parties, cela a cree de l'emploi pour 
d'autres, en tous cas, j 'en suis une preuve la, je suis arrivee apres » (entrevue 11). 
Afin d'illustrer les representations que se font les infirmieres des impacts positifs du 
virage ambulatoire dans le soutien a domicile, nous avons concu une matrice ordonnee 
par role (annexe 7) et nous avons regroupe les donnees descriptives traitant des impacts 
positifs du soutien a domicile autour de quatre acteurs principaux: la personne agee, le 
proche-aidant, l'infirmiere et l'Etat. 
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L'analyse des temoignages revele que les impacts positifs du virage ambulatoire sont 
presents de maniere plus marquee chez deux acteurs impliques dans le soutien a domicile 
des personnes agees en perte d'autonomie, soit la personne ig^e et l'Etat. En plus du 
confort et du bien-etre de la personne, le maintien maximal de rautonomie et la 
possibility d'avoir des traitements a domicile sont des points qui soutiennent la quality de 
vie a domicile de la personne agee. Le sentiment de controle sur leur vie et le respect de 
la volonte sont d'autres aspects qui jouent en faveur de la qualite de vie a domicile de la 
personne agee. Pour une participante, le respect de Pintimite par 1'arrivee de l'mfirrniere 
pivot ajoute au bienfait du soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie 
«Diminuer le nombre d'intervenants qui interviennent chez eux pour respecter Pintimite» 
(entrevue 6). 
Plus de la moitie des participantes a 1'etude ont exprime des commentaires au sujet 
des impacts positifs pour la societe et l'Etat. Pour ces participantes, l'economie sur le 
plan financier par la reduction des depenses du systeme de sante et des services sociaux 
s'avere etre pour l'Etat le grand benefice de la reforme qui a amene le virage ambulatoire. 
Une des participantes l'exprime en ces termes : « La decision du soutien a domicile, on 
ne se cachera pas que c'est une question financiere pour commencer hein, comment 
recuperer le plus d'argent possible ou en tous cas en sortir le moins possible des coffres » 
(entrevue 5). 
II serait certainement interessant et judicieux d'aller verifier par une etude ulterieure, 
si les perceptions des participantes a notre etude quant a la rentabilit^ 6conomique du 
virage ambulatoire dans le soutien a domicile refletent bien ce qui s'est effectivement 
I l l 
passe et jusqu'a quel point ces perceptions sont justes car, comme le notent Lehoux et 
Law (2004), il existe un « manque de donnees sur le rapport cout-efficacite des services 
de soins a domicile » (p. 41). 
Pour le proche-aidant et Pinfirrniere, deux autres acteurs impliques dans le soutien a 
domicile de la personne agee en perte d'autonomie, des participantes ont egalement 
souligne des impacts positifs. En effet, quelques participantes ont indique que le proche-
aidant considere le maintien du lien familial comme etant un appui majeur au soutien a 
domicile de la personne agee en perte d'autonomie. Nous constatons toute 1'importance 
que prend le fait de garder son parent et comment ce fait entretient les liens affectifs 
essentiels dans une relation femiliale. Pour les infirmieres, des participantes ont cite des 
informations relatives a la raison d'etre de leur pratique a domicile, soit le soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie, a l'elargissement du role social de 
rinfirrniere par l'instauration de rinfirrniere pivot et a l'opportunite d'avoir un emploi, 
opportunite occasionnee par les mises a la retraite, comme etant des impacts positifs de la 
reforme. Une participante a releve le fait d'avoir 1'esprit occupe par un seul patient a la 
fois comme etant un autre point positif a la pratique en soutien a domicile : « Je trouve 
qu'en soins a domicile, on a juste un patient devant nous, et on est la pour lui, la » 
(entrevue 12). 
Nous remarquons que les infirmieres elaborent plus amplement sur les impacts positifs 
du virage ambulatoire aupres des personnes agees et du gouvernement que lorsqu'il est 
question du proche-aidant ou de rinfirrniere. Cette observation peut-elle nous devoiler 
ce qui a la fois preoccupe et interpelle les infirmieres en soutien a domicile, c'est-a-dire la 
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qualite de 1'experience de vie a domicile de la personne agee en perte d'autonomie et les 
questions relatives aux motivations plus profonde de l'Etat ? Les remarques des 
participantes a notre etude concordent avec les propos de Charpentier (2002) qui insiste 
sur l'importance de prendre en compte la vulnerabilite des personnes agees et leur qualite 
de vie a domicile. De plus, cette auteure souligne le « mouvement de transformation du 
role de l'Etat, que certains qualifient de desengagement» (p. 165). 
Nous abordons maintenant les impacts negatifs du virage ambulatoire et leurs 
consequences sur l'experience de vie des personnes &gees en perte d'autonomie 
maintenues a domicile, ainsi que sur la qualite de vie de leurs proches-aidants et sur la 
pratique des infirmieres oeuvrant en soutien a domicile. 
4.1.2 Impacts negatifs 
Nous constatons d'embtee que les temoignages se rapportant aux impacts negatifs du 
virage ambulatoire, si on les compare a ceux relatant les impacts positifs, sont beaucoup 
plus nombreux et detailles. C'est en totalite que les participantes ont signale le manque 
de ressources que ce soit au plan du personnel, des finances ou des equipements. A 
l'exception d'une seule, les participantes sont unanimes pour denoncer le manque de 
ressources humaines. Par ressources humaines, on entend les principaux intervenants 
oeuvrant aupres des personnes agees en soutien a domicile, c'est-a-dire les imirmieres, 
les ergotherapeutes, les physiotherapeutes, les travailleurs sociaux, les medecins, les 
auxiliaires familiales ainsi que les secretaires de bureau. Pour une participante, la penurie 
en ergotherapie cree des situations de negligence envers la personne ag6e a domicile. 
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Le monsieur, il veut un bain a la baignoire; Pauxiliaire familiale evalue et le 
monsieur ne se leve pas assez vite selon leurs criteres a eux, elle le rdfere a 
l'ergothe>apie. L'ergotherapie a une liste d'attente entre trois a six mois, 
dependamment des cas, alors ce monsieur la, finalement, va avoir des bains au 
lavabo tout ce temps la, jusqu'a ce que Pergotherapeute puisse venir voir 
comment ils vont s'arranger, comment ils vont adapter la salle de bain pour 
proteger les travailleurs (entrevue 5) 
Cet exemple nous amene a considerer la remarque suivante : y-a-t-il un chobc a faire 
dans le prendre soin des personnes impliquees dans le soutien a domicile ? Parce qu'il y 
a un manque de ressources en ergotherapie, si l'on veut oflrir des conditions de travail 
adequates aux travailleuses, doit-on priver la personne agee de soins de base desires pour 
son bien-etre pendant plusieurs semaines et peut-etre meme plusieurs mois ? D'un point 
de vue ethique on peut poser la question : est-ce juste pour la personne agee ? 
La majorite des participantes ont note le manque de ressources flnancieres comme 
etant un obstacle probant a la qualite du soutien a domicile de la personne Sgee en perte 
d'autonomie. La moitie des participantes indiquent que le manque d'investissement 
financier de la part du gouvernement cause une penurie de personnel et prive ainsi les 
personnes Sgees et leurs families de services adequats : « C'est sur que si on supportait 
encore mieux les families qui restent a la maison cela serait un gros plus, ou si on etait en 
mesure d'avoir un elastique sur nos services la, il y a des clients qui auraient besoin pas 
mal plus que ce qu'on offre » (entrevue 9). 
D'autres participantes soulignent que la pauvrete des gens est un facteur qui contribue 
a la mauvaise qualite de l'experience de vie a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. Une participante raconte comment la pauvrete accentue les situations de 
114 
risques d'aggravation des maladies chez les personnes agees a domicile : « Puis, elle 
n'avait plus d'argent pour payer ses medicaments, c'etait son Coumadin, puis tu sais, elle 
faisait de l'hypertension avec 9a, c'etait tout important, ses medicaments, qu'elle les 
prenne ». (entrevue 12) 
Le manque de ressources materielles est declare par certaines participantes. Ce 
manque de ressources materielles signifie particulierement le manque d'equipements 
susceptibles de contribuer au rnaintien de l'autonomie et a la prevention des accidents, 
par exemple a la prevention des chutes. Une participante deplore la penurie 
d'equipements necessaires qui permettraient de garantir la securite de la personne agee en 
perte d'autonomic demeurant a domicile: « Puis on manque d'equipements a pouvoir 
leur passer tu sais, je veux dire, que ce soit une marchette, que ce soit un fauteuil roulant, 
on est tout le temps a la limite ». (entrevue 13) 
La possibility de connaitre les effets negatifs du virage commence par la notification 
du manque de ressources. Les commentaires emis par les participantes donnent acces a 
des premieres informations en lien avec la realite du soutien a domicile des personnes 
agees en perte d'autonomie. 
L'encadre suivant presente des donnees refletant le manque de ressources humaines, 
financieres, materielles, en separant les trois types de besoins. 
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Encadre3 Illustrations du manque de ressources humaines, financieres et 
matcrielles 
Ressources 
Humaines 
Financieres 
Materielles 
Exemples tires des verbatims 
«Trouver des infirmieres qui ont de 1'experience pour combler les postes, ce 
n'est pas evident parce qu'on ne peut pas engager une personne qui sort de 
l'ecole, elle est toute seule» (entrevue 4) 
«Du personnel on en a besoin, puis une stabilite du personnel surtout [...] il 
y a comme toujours un retard, merae au niveau des evaluateurs pour les 
bains, je trouve toujours ca trop long (entrevue 5) 
«Les ressources ne sont pas necessairement la, en trouver des auxiliaires 
familiales pour etre capable de compenser certains besoins, ce n'est pas 
evident» (entrevue 8) 
«En CLSC, on n'a pas toujours les ressources disponibles» (entrevue 9) 
«On est tres restreint dans l'aide qu'on peut leur dormer [...] je trouve qu'il 
y a un gros manque de personnel au niveau des soins a domicile* 
(entrevue 10) 
«Trouver un medecin qui va a domicile, c'est deja pas evident» 
(entrevue 11) 
«I1 faudrait que ces gens la puissent aussi avoir un peu plus de services de 
gardiennage, sans que ce soit toujours la famille qui doive payer» 
(entrevue 3) 
«Ici l'aide au bain la, elle donne cela une fois par semaine, parce qu'on n'a 
pas assez d'argent» (entrevue 11) 
«L'equipement ca peut sauver une chute, 9a peut sauver meme ur 
hebergement, pourquoi on n'a pas 5a, pourquoi on est restreint ?» 
(entrevue 10) 
«A domicile des fois, on se rend compte qu'on n'a pas de tige a solut6, c'esl 
sur qu'il faut composer avec les moyens du bord, c'est sur qu'il feut etre 
des fois creatifs» (entrevue 11) 
Le manque rapporte le plus souvent est celui des ressources humaines. En effet, il 
semble qu'il y ait penurie dans toutes les categories de personnel implique dans le soutien 
a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Cependant, le manque de 
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ressources humaines, financieres et materielles n'est pas le seul responsable des points 
n6gatifs attribues au virage ambulatoire. 
D'autres lacunes reconnues par les participantes comme faisant partie des impacts 
negatifs du virage ambulatoire sont: le manque de communication et de liaison entre les 
intervenants, le manque d'information des gens de la communaute, le manque de 
formation des professionnels de la sante autant les infirmieres que les mMecins, le 
manque de temps, le manque de soins geriatriques, le manque de specialties medicates 
dans les regions et le manque de moyens de transport. 
L'encadre qui suit presente des donn6es descriptives afin d'afficher les lacunes 
enumerees plus avant, lesquelles lacunes ont une influence defavorable sur le soutien a 
domicile des personnes agdes en perte d'autonomie. 
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Encadre 4 Illustrations de diverses autres lacunes 
Lacunes 
Liaison 
Information 
Connaissances 
Manque de 
temps 
Soins 
geriatriques 
Speciality 
medicates 
dans la region 
Moyens de 
transport 
Exemples tires des verbatims 
«Ils font envoyee en taxi de l'hopital. C'etait une chaise roulante, puis 
c'etait au deuxieme etage, ils 1'ont laissee sur le trottoir. C'est par hasard 
qu'une infirmiere est passee devant la maison puis qu'elle l'a vue, le taxi 
etait parti, puis son garcon n'etait pas la» (entrevue 2) 
«Tres souvent on arrive a domicile, puis on est obligee de deviner le 
diagnostic avec la medication que la personne prend [...] on arrive chez 
le patient, ca va etre marque soins de plaie, on ne sait meme pas ou se 
trouve la plaie» (entrevue 8) 
«Eux autres en dehors de FhopitaL il n'existe comme rien; ils ne savent 
pas ou aller, ou s'informer non plus; pour eux autres en tous cas, souvent 
ce qu'on se fait dire, un CLSC, c'est les intervenants sociaux puis c'est 
la DPJ» (entrevue 5) 
«Ce qui m'etonne tout le temps, c'est que les personnes agees ne 
demandent pas ce que le CLSC peut faire pour eux, parce qu'ils ont 
tellement peur que le CLSC les place en hebergement» (entrevue 13) 
«On a des bons medecins, sauf que des fois il y en a qui ne savent pas 
quoi faire a la maison [...] une bonne evaluation de la medication, c'est 
cette p'tite coche la qui nous manque» (entrevue 4) 
«La formation qu'il faudrait ameliorer, pas une formation uniquement 
centree sur la sante physique, une formation sur Faspect vraiment 
psychosocial, comment intervenir en situation de crise, dans les 
situations ou il y a de l'abus» (entrevue 8) 
«Cela fait que si tu arrives a domicile ou tu paries avec la personne agee, 
que tu dois prendre le temps de l'ecouter, ou prendre le temps qu'elle a 
mis pour venir t'ouvrir la porte, pour venir s'installer, ton entrevue n'est 
pas commencee mais toi tu regardes.. .on dirait qu'on essaie de precipiter 
d'une facon finement sans que ce soit trop evident)) (entrevue 13) 
«Au niveau de la personne agee, ce qu'il y aurait a faire, une urgence 
specialement pour eux, je trouve 5a un petit peu triste qu'ils soient 
melanges a travers tout le monde» (entrevue 3) 
«Je ne suis pas capable de vous operer pour ce que vous avez dans votre 
oeil, il faut absolument que vous soyez opere a Sherbrooke» 
(entrevue 2) 
«Ils ont beaucoup de misere avec le transport; aller a Sherbrooke en 
auto, elle a 88 ans, qu'est-ce qu'on fait, on ne peut pas l'envoyer en taxi 
adapte, 9a va couter combien ? Le transport, c'est un gros manque» 
(entrevue 2) 
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Une analyse plus poussee des temoignages contenus dans les entrevues nous a pennis 
de retrouver des commentaires indiquant d'autres sources qui peuvent conduire a des 
eflfets negatifs du virage ambulatoire. La quasi totalite des participantes rapportent que 
ces autres sources aussi bien que les lacunes deja citees concourent surtout a placer la 
personne Sgee en situations de risques ou de negligence. Les participantes mentionnent 
que ces impacts negatifs ont aussi une repercussion importante sur les autres acteurs 
impliques dans le soutien a domicile y compris les centres d'hebergement de soins de 
longue duree (CHSLD). Cette observation reviendra plus loin dans la partie ou nous 
aborderons les consequences des impacts negatifs. 
Nous observons que les conditions de vie et de saute" des personnes agees jouent un 
role determinant dans la qualite de leur experience de vie a domicile. Plusieurs elements 
contribuent a 1'ensemble des impacts negatifs du virage ambulatoire. Dans un tableau 
synoptique (annexe 6), nous exposons les autres sources nominees par toutes les 
participantes en les assemblant en six groupes: les alentours des personnes Sgees, les 
causes immanentes de la reforme, les taches remaniees, les causes indirectes de la 
reforme, les autres conditions et l'etat de sante" des personnes agees. Nous avons inclus 
dans autres conditions tout ce qui nous est apparu comme pouvant faire partie des 
impacts negatifs. Ce troisieme bloc d'elements contextuels vient completer les 
representations des infirmieres au sujet des impacts negatifs du virage ambulatoire 
illustres dans les encadres precedents. 
Nous constatons que les environs de la personne agee comme l'isolement, les effets 
directs de la reforme, la perte de l'expertise infirmiere, les changements dans le role, soit 
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le curatif qui remplace le preventif sont rapportes par les participantes a l'etude comme 
etant des elements decisifs dans la presence des impacts negatifs. Les conditions de 
travail, c'est-a-dire les taches et les clienteles alourdies, les conditions de sante des 
personnes agees et les conditions particulieres comme le domicile inadequat sont 
egalement definies par pres de la moitie des participantes comme ayant une importance 
capitale dans le fait des impacts negatifs. 
Nous avons pris connaissance des elements responsables des impacts negatifs du 
virage ambulatoire. Qu'en est-il maintenant des consequences de ces impacts negatifs ? 
4.1.3 Consequences des impacts negatifs du virage ambulatoire 
Les impacts negatifs se repercutent sur les differents acteurs impliques dans le soutien 
a domicile de la personne agee en perte d'autonomic Dans notre recension des ecrits, 
nous avons vu que plusieurs auteurs ont souligne des effets nefastes des changements 
apportes au systeme de sante et de services sociaux quebecois (Charpentier, 2002 ; 
Perodeau & C6te, 2002) tant pour les personnes agees en perte d'autonomie et les 
proches-aidants que pour les intervenants du reseau de la sante et des services sociaux 
(Paquet, 1999). Les resultats de notre etude viennent done appuyer ceux de ces auteurs. 
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4.1.3.1 Consequences negatives pour la personne agee 
Les consequences d'une reforme dans laquelle les ressources necessaires ne suivent 
pas peuvent etre nefastes pour la personne agee en perte d'autonomie car, comme le 
soulignent Aronson et Neysmith (1996), les proches-aidants qui s'6puisent risquent de 
placer la personne agee en situations de mauvais traitements. Le propos de cette 
participante revele le potentiel d'abus : « J'avais une personne avec un ulcere, bon je lui 
ai dit: venez au centre de jour prendre un bain. La faraille a repondu: NON cette 
personne la, elle ne sort pas » (entrevue 5). De plus, il ressort que la pauvrete 
d'assistance apportee aux proches-aidants resulte d'abord en des hospitalisations plus 
fr^quentes et un aller-retour a l'hopital: « Cette personne la est a tout bout de champ, 
retournee a l'hopital, retournee chez elle, tu sais le genre de syndrome de porte 
tournante» (entrevue 11). Puis il s'ensuit un relogement plus rapide : « Presentement il y 
a beaucoup de gens en epuisement ce qui fait que c'est un placement plus rapide, c'est 
dommage » (entrevue 5), « Si on avait plus de temps auxiliaire, on les garderait plus 
longtemps a domicile et en meilleure condition » (entrevue 10). 
La penurie des ressources professionnelles signifie des retards mais aussi des absences 
infirmieres dans la prestation des soins et des services. Cette rupture de services peut 
parfois entrainer des risques sur le plan de la sant6 et de la securite des personnes agdes : 
« Une pr6posee a donne l'insuline malgre une glycemie a 2.12. Alors le monsieur est 
entre d'urgence a l'hopital, en coma » (entrevue 11). D'un point de vue ethique, dans 
cette situation, les principes de bienfaisance et de non malfaisance ne sont pas respectes, 
2
 Le taux normal de glycemie pour un adulte se situe entre 4 et 7. 
121 
d'une part, envers la personne agee parce que la personne qui assure le suivi d'un 
diab&ique n'a pas les connaissances requises pour exercer cette surveillance. D'autre 
part, envers Pintervenant parce qu'en donnant a une personne une responsabilite pour 
laquelle elle n'est pas preparee ou formee, il y a un grand risque de poursuite contre cette 
personne qui peut 6tre d'accusations de maltraitance envers la personne agee dont la vie a 
presque ete mise en danger. La protection de la personne agee autant que celle de 
Pintervenant etant un element du principe de bienfaisance, ne devrait-elle pas Stre prise 
en compte dans Porganisation du soutien a domicile de la personne agee en perte 
d'autonomie ? 
Le manque de liaison entre les etablissements, tout comme le manque de 
communication entre les intervenants constituent egalement une grave lacune du virage 
ambulatoire: « La communication entre etablissements, c'est une lacune tres flagrante, 
les gens sortent de Phopital puis on n'est pas avise, ou quand on est avise ce n'est pas 
clair » (entrevue 5) et « Les communications 9a, ?a reste a travailler, 9a devrait Stre un 
element essentiel de nos relations interprofessionnelles [...] des fois, ils vont a Phopital, 
puis ils reviennent, puis on ne Pa pas su, il n'y a pas de continuum de services » 
(entrevue 9). Ils resultent toujours selon la totalite des participantes en un retour a 
domicile precaire, non securitaire, inadequat et qui place la personne agee en situation de 
risque, de negligence et de bris de continuum de services et de soins : « II revient de 
Phopital, il a 80 ans, il ne le sait pas ce qu'ils ont fait a Phopital, moi non plus je ne le 
sais pas [...] cela fait que, 9a, je trouve que c'est un peu dangereux des fois » 
(entrevue 2). 
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Nous soulignons ici que ce point de manque de liaison entre etablissements et de 
manque de communication entre intervenants n'est pas apparu clairement dans les etudes 
consultees pour notre recension des ecrits. Puisqu'il ressort comme etant un enjeu majeur 
dans le fait que la personne ag6e est bien ou mal traitee lors de son retour a domicile, il 
devient, a notre avis une piste de reflexion tres pertinente. 
D'autres elements favorisant des consequences nuisibles pour la personne agee en 
perte d'autonomie maintenue a domicile sont d6nonces par les participantes a l'etude. La 
solitude et l'isolement, le manque d'information, l'attente de soins specifiques, le manque 
de personnel qualifie dans les domiciles et le manque de temps sont au nombre de ces 
elements. Ce dernier point est enonce de la facon suivante par une participante a l'etude : 
C'est stir que tous les matins, il y a tout le temps des prises de sang a domicile a 
faire, et plus 9a va, plus on en a une quantity assez enorme, done cela vient couper 
dans le temps a domicile qu'on doit donner a la personne agee ou a la personne 
qui sort de l'hopital, parce que tu as peut-etre donn£ une heure et demi, deux 
heures sur tout le temps que tu as a faire dans ta journee seulement pour les 
prelevements a domicile. lis disent qu'on ne coupe pas dans les soins mais cela 
c'est une coupure qui n'est pas decrite comme telle (entrevue 13) 
A la lumiere des citations fournies par les participantes, nous constatons que le recours 
accru au soutien a domicile sans planification adequate et sans ressources suffisantes peut 
provoquer des situations de risques de negligence, de violence done de maltraitance 
envers la personne agee en perte d'autonomie. 
L'ambulance est venu le mener, ils l'ont mis dans le salon et il n'a pas bouge de 
la depuis la veille au soir. Parce qu'il n'est pas capable de marcher il a urine 
dans une canne toute la nuit. II n'avait pas l'equipement necessaire et comme il 
est sorti a huit heures et demi le soir, ils n'ont pas pu aller a la pharmacie pour 
avoir un urinoir (entrevue 5) 
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De plus, il ressort que le respect de 1'autonomic decisionnelle de la personne est oublie 
dans la decision du retour a domicile : « Le monsieur dit: moi je n'etais pas pret a sortir, 
et sa femme n'etait pas prete a le recevoir parce qu'elle n'etait pas organisee » 
(entrevue 5). Tout comme le principe de justice semble etre absent quand 1'accessibility 
aux soins et aux services n'existe pas pour tous : « II y a une categorie de la population 
qui est a risque parce qu'ils ne savent pas ou aller chercher de l'aide » (entrevue 5). A 
cause de la presence de personnel non qualified nous remarquons egalement que la 
transformation des domiciles pour les personnes agees en perte d'autonomie en « mini 
hopitaux » peut comporter des risques majeurs et des repercussions complexes pour les 
malades chroniques, tels « la prise de risques et les effets sur le bien-etre psychologique » 
soulignes par Lehoux et Law (2004, p. vii). 
4-1.3.2 Consequences negatives pour les proches-aidants 
Le virage ambulatoire apporte aussi son lot d'effets negatifs sur les proches-aidants. 
Dans une etude exploratoire, Paquet (1999) parle des difficultes vecues par les proches-
aidants. Les affirmations des participantes a notre etude viennent renforcer les resultats 
obtenus par son etude. Force est de constater que la famille d'aujourd'hui ne comporte 
pas le mSme nombre d'individus que la famille d'autrefois « Mais maintenant les families 
sont plus restreintes » (entrevue 4), « Aujourd'hui, il n'y a pas de grosses families » 
(entrevue 6). L'aide exterieure s'avere done necessaire pour la plupart des families qui 
desirent garder a domicile leur parent age en perte d'autonomie. Cependant le manque de 
ressources humaines et financieres fait en sorte que les families n'ont pas l'aide externe 
dont elles ont tant besoin. Cette situation peut amener un sentiment d'inquietude chez le 
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proche-aidant et peut conduire a l'epuisement de ce dernier: « Des fois, le conjoint qui 
prend soin en a beaucoup sur les 6paules, ce qui fait que c'est tres difficile pour lui, puis 
lui, il n'a plus de qualite de vie » (entrevue 1). Deux participantes a l'etude l'expriment 
en ces termes: 
Bien, pour la famille, dans le soutien a domicile, les cas qui demandent plus de 
services, ca tue; [...] pour eux autres, il y a beaucoup d'insecurite, qu'est-ce qui 
va arriver? Est-ce que je vais le trouver mort ? [...] Cela leur demande 
beaucoup, je trouve qu'il n'y a pas beaucoup d'aide (entrevue 10) 
Mais, au CLSC, etant donne les ressources qui sont Iimitees, on demande 
enormement a la famille de supporter et d'etre le pilier sur lequel on peut se 
reposer; on leur demande beaucoup d'etre present, puis d'intensifier leurs 
services en fait (entrevue 7) 
Devant la lourde charge de maintenir a domicile une personne agee en perte 
d'autonomic, la fragilite des proches-aidants se traduit souvent par des sentiments 
d'inquietude et de culpabilite. Cette fragilite des proches-aidants est rappelee par toutes 
les participantes : « Le jour ou la fille a accepte d'aller en voyage, on a heberge sa mere 
en residence pour depannage; sa mere est morte. Comment on encadre les proches-
aidants pour les amener a ne pas se sentir coupables de prendre des vacances ? » 
(entrevue 3). Nous confirmons avec Paquet (1999) qu'« il est imperatif d'accorder du 
soutien aux proches-aidants afin de prevenir leur epuisement physique et psychologique » 
(p. 47). Cependant, nous devons reconnaitre que les temoignages des participantes a 
notre etude mettent encore en evidence Pincapacite de l'Etat a fournir tout le soutien 
indispensable a ces proches-aidants qui s'epuisent silencieusement sans que quiconque ne 
semble le remarquer. 
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4.1.3.3 Consequences negatives pour les infirmieres 
La reforme du systeme de sante et de services sociaux implique des changements dans 
la pratique infirmiere a domicile. Ces changements suscitent des effets defavorables pour 
ces professionnelles de la sante. Les principaux resultats de ces effets defavorables 
rapportes par les participantes sont l'augmentation des taches, un sentiment d'insecurite, 
la perte de l'expertise infirmiere, la demotivation, la mise de cote du role de prevention et 
des questions ethiques. Les consequences des impacts negatifs sur les infirmieres 
relevees par les participantes de notre etude viennent Stayer les resultats de la recherche 
de Perodeau et Cote (2002) et Ducharme et al. (2003) en ce sens, qu'ils mettent en 
evidence les retombees du virage ambulatoire sur les conditions de travail des 
professionnels de la sante ainsi que dans la vie quotidienne de la population. 
Plusieurs participantes soulevent la problematique de la penurie de personnel. Ce 
manque d'effectifs se repercute sur les horaires de travail quotidien, sur les conditions de 
travail en general et sur la qualite des soins infirmiers. 
Aujourd'hui, bien on vit aussi des penuries, on se fait dire : on n'est pas sur de 
pouvoir vous dormer toutes vos vacances cet ete parce que on n'est pas sur 
d'etre capable de vous remplacer [...] je trouve que finalement cela a fait en 
sorte de diminuer la qualite, je pense, au niveau nursing (entrevue 11) 
Quand les infirmieres se sont mises a s'en aller, on s'est fait tirer le tapis en 
dessous des pieds, cela a donne un contexte perilleux et les infirmieres 
travaillaient tellement en manque d'effectifs que quelque part, je pense que 
rhumanisation des soins en a pris un coup, parce que c'etait du monde epuise, 
le personnel infirmier etait completement epuise" (entrevue 8) 
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Si l'organisation actuelle impose un manque de ressources humaines et que cette 
structure conduit a l'epuisement des proches-aidants et des infirmieres ne faudrait-il pas 
questionner nos manieres et nos moyens de maintenir a domicile les personnes dgees en 
perte d'autonomic ? Accepterons-nous comme societe que le prix du confort de l'un soit 
l'epuisement physique et mental de l'autre ? C'est, a notre sens, une question ethique de 
grande importance. 
D'autres participantes soulignent que la complexite des soins cree un sentiment 
d'insecurite. Le manque de formation specifique et la nouvelle technologie contribuent a 
faire naitre en eux une impression d'impuissance devant la tache a executer. 
La formation aussi, il faudrait Pameliorer, puis, pas une formation uniquement 
centree sur la sante physique du client, une formation vraiment sur l'aspect 
psychosocial [...] des fois on est obligee d'absorber toute la dimension globale, 
on n'est pas necessairement formee pour ca, alors des fois on est demunie, on 
manque d'outils (entrevue 8) 
Pour la moitie des participantes, la perte de 1'expertise infirmiere est une cause de 
stress supplemental et est responsable du surplus de fatigue ressenti dans 
1'accomplissement de leurs activites therapeutiques. 
Pour moi, le plus gros que j 'ai vu, c'est la perte de tout le savoir, toute la 
competence des infirmieres parties du jour au lendemain. Beaucoup 
d'infirmieres sont parties relativement jeunes avec une competence, un savoir 
qu'elles n'ont pas pu donner a la releve, puis fa, on le voit encore, on s'en 
ressent encore, 10 ans apres (entrevue 8) 
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La demotivation attribuee a la reforme est devoilee par la moitie des participantes. La 
reforme du systeme de sante et de services sociaux amorcee il y a deja plus d'une dizaine 
d'annees semble ne pas vouloir s'achever. D'un remaniement a l'autre, les 
professionnels de la sante n'ont pas le temps de connaitre tout ce qu'une reforme contient 
qu'ils doivent deja en apprivoiser une nouvelle. Certe situation engendre graduellement 
chez les infirmieres de CLSC un desinteressement pour les reformes comme le souligne 
cette participante : 
On a Fimpression que Ton n'a jamais le temps de s'installer dans une reforme, 
qu'il en sort une autre [...] rendu a un certain temps on dit: on arrdte la, on n'a 
plus le gout de se revirer de bord, on perd du temps, c'est comme si on etait en 
essai continuel (entrevue 4) 
Selon la totality des participantes a 1'etude, la creation des CLSC avait pour but 
1'amelioration de la sante de la population par la promotion de la sante et la prevention 
des maladies et des accidents. Quelques unes d'entre elles deplorent m61ancoliquement 
le fait que la reforme les oblige a mettre de cote la raison principale de la pratique 
infirmiere a domicile, soit la prevention et l'enseignement: « II faut revenir a la 
prevention, on a mis 9a de cote trop longtemps puis on en subit les consequences 
aujourd'hui » (entrevue 9), « Alors, je pense que cela serait une belle amelioration, si on 
pouvait enfin mettre un peu de temps sur le preventif» (entrevue 11). 
Dans l'exercice de sa pratique quotidienne, rinfirmiere est parfois confrontee a des 
situations penibles qui demontrent k fragilite et la vulnerability des personnes agees 
seules a domicile. A chacune des occasions ou survient un evenement semblable a celui 
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decrit ci-apres, c'est un questionnement sur le plan de Pethique qui refait surface. Une 
participante l'a indique ainsi: 
L'autre jour, je suis allee chez une dame, elle est tombee entre son lit et sa table 
de chevet, elle est restee la cinq jours. Sa fille qui est a Sherbrooke telephonait, 
le telephone etait occupe" parce que le telephone etait sous la table de chevet. 
Savez-vous combien de jours cela a pris ? cinq jours. Cela a pris cinq jours 
avant que sa fille vienne voir. Mais, vous ne me croirez pas, cette dame la, je 
suis allee chez elle pour une evaluation, elle dit que 9a va bien avec les enfants ; 
j 'ai dit madame, cinq jours vous etes restee toute seule, vous ne me direz pas 
que 9a va bien la. Alors...(soupir) c'est 9a, c'est de fonctionner avec 9a 
(entrevue 8) 
L'infirmiere qui decele une certaine forme de negligence de la part de la famille et la 
situation precaire d'une personne agee qui demeure seule a domicile aimerait lui assurer 
une protection effective. Mais si cette derniere refuse, l'infirmiere accepte non sans 
inquietude de respecter le desir et l'autonomie decisionnelle de la personne agee. L'enjeu 
ethique demeure car la question a poser est: quel est le degre acceptable de dangerosite 
dans le soutien a domicile d'une personne agee seule et en perte d'autonomie ? 
Dans l'encadre qui suit, nous exposons une description des consequences defavorables 
de la reforme pour les infirmieres. 
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Encadre 5 Consequences de la reforme pour les infirmieres 
Consequences 
Taches augmentees 
Qualite des soins 
diminu^e 
Sentiment 
d'insecurite 
Perte de F expertise 
Demotivation 
Mise de cote du 
role preventif 
Exemples tires des verbatims 
«Alors, au lieu de commencer a huit heures, on y va a 
sept heures et demi, puis on finit a cinq heures des fois, 
cela fait des journees longues» (entrevue 2) 
«C'est un roulement de personnel constamment; la 
madame me demande : ma plaie comment tu la trouves 
ce matin ? C'est la premiere fois que je la vois, puis, 
quand que je reviens pour faire mon dossier, puis que je 
vois que les sept derniers jours, c'est sept personnes 
differentes qui l'ont vue, l'amelioration de la plaie, on ne 
la voit pas tres bien [...] le suivi n'est pas a point, c'est 
un inconvenient majeur» (entrevue 5) 
«Cela fait longtemps qu'on demande des choses pour les 
soins de plaies, avoir un rafraichissement, je trouve que 
la-dessus, on n'en a moins qu'on devrait en avoir peut-
etre» (entrevue 5) 
«Je trouve qu'on manque de personnes ressources, on 
devrait avoir des personnes ressources pour toutes les 
specialties, par exemple des infirmieres specialisees en 
plaies» (entrevue 10) 
«Ils font des reformes, mais ils ne les completent pas, on 
n'aboutit jamais a rien» (entrevue 3) 
«Le cote preventif, on veut essayer de l'instaurer, mais 
c'est une chose qui avait ete un peu perdue [...] 
l'enseignement a faire a des groupes, meme, c'etait le role 
de rinfirmiere de pouvoir le faire. Par manque de temps, 
par accaparation par le virage, on se trouve a lui oter la 
place, mais l'objectif doit venir de la prevention si on 
pense aux personnes agees» (entrevue 13) 
En illustrant l'ampleur des consequences de la reforme sur la pratique infirrniere, les 
temoignages des participantes a notre £tude confirment les resultats obtenus dans 1'etude 
de Perodeau et Cote (2002) qui citent que « la profession d'infirmieres comporte des 
stresseurs occupationnels majeurs » (p. 102). Ils demontrent ainsi combien l'mfirmiere 
se sent parfois demunie devant Finstabilite du systeme causee par une reforme qui n'en 
finit pas de s'installer. Les tdmoignages indiquent egalement le malaise de l'mfirmiere 
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devant les risques de soins de mauvaise qualite occasionnes par une organisation du 
travail inadequate en ce sens qu'il y a un roulement constant de personnel et qu'en plus, il 
manque de ressources infirrnieres specialises. De plus, nous remarquons que, dans un 
tel contexte, il semble difficile de respecter totalement les principes de bienfaisance et de 
non malfaisance dans les services en soins infirmiers offerts aux personnes Sgees en perte 
d'autonomie maintenues a domicile. 
Nous pouvons aussi noter des dilemmes auxquels sont confrontes les infirrnieres: 
« J'ai fait une demande d'hebergement en social, puis, une demande devaluation 
psychogeriatrique, et un coup que tout le monde est en place, bien, tu kisses quand m&ne 
cette personne la seule » (entrevue 9). Nous observons de plus, que la responsabilite 
professionnelle etant presente au coeur des actions des infirrnieres fait en sorte que ces 
situations de dilemmes sont egalement cause de sentiment d'inquietude et de culpabilite 
pour elles. Du point de vue ethique, les delais d'attente entre la demande et la livraison 
des services sont critiques dans plusieurs situations et peuvent etre cause de negligence 
envers la personne &gee en perte d'autonomie. Ces delais represented egalement une 
source d'inconfort pour les infirrnieres qui ne peuvent repondre aux besoins immediats de 
la personne agee. 
4.2 AJUSTEMENTS SOUHAITABLES POUR AMELIORER LA QUALITE 
DU SOUTIEN A DOMICILE 
Les infirrnieres qui participaient a notre recherche ont propose differentes 
recommandations ayant pour but 1'amelioration du soutien a domicile des personnes 
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agees en perte d'autonomie. L'analyse des donnees recueillies a perrais de ressortir des 
suggestions pertinentes en lien avec les problemes identifies et ayant des consequences 
negatives tant sur la qualite de l'experience de vie a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie et de leurs families, que sur la qualite des conditions de travail des 
infirmieres de CLSC qui oeuvrent en soutien a domicile. Afin d'etre en mesure 
d'analyser plus en profondeur les suggestions proposees pour les principaux problemes 
identifies, nous avons regroupe les citations directes des participantes a 1'etude se 
rapportant a chacune d'elles. 
4.2.1 Outil de communication 
Pour ameliorer les communications entre les etablissements CH-CLSC et faciliter les 
echanges entre les differents intervenants concerned par la planification du retour a 
domicile des personnes agees hospitalisees, pres des trois quarts des participantes 
suggerent l'instauration d'un systeme de liaison efficace : « Dans la chaine, il y a des 
maillons qui sont coupes partout, 9a demanderait des infirmieres de liaison » (entrevue 
4); « La communication entre les etablissements, c'est une lacune tres flagrante » 
(entrevue 5). 
La on travaille en vase clos, moi ce que j'ai a dire c'est de contacter la personne 
qui le connait le plus, puis de s'en parler entre nous autres, ca, ca fait la liaison 
[...] cela fait longtemps que c'est suppose Stre fait, il pourrait y avoir des jobs 
de liaison, parler d'un professionnel a professionnel (entrevue 10) 
4.2.2 Ajout de ressources 
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Pour corriger le manque de ressources humaines, financieres et materielles la quasi 
totality des participantes font les suggestions suivantes : ajouter du personnel dans toutes 
les spheres d'activites entourant le soutien a domicile, investir plus d'argent pour 
permettre le repit aux proches-aidants, fournir l'equipement necessaire au maintien de 
rautonomie de la personne agee. 
4.2.2.1 Ajout de personnel 
La qualite de vie au travail necessite la presence d'equipes completes. Ignorer cette 
premisse, sur un plan ethique, c'est obliger Finrirmiere a faire continuellement des choix, 
des priorites dans ses activites de soins. Cela lui laisse un arriere-gout au quotidien de 
travail inacheve\ De plus, le manque d'effectifs signifie un manque de services pour les 
personnes et peut faire en sorte de creer un sentiment de frustration chez les infirmieres. 
Ces raisons ont fait dire a la majorite des participantes qu'un ajout de personnel dans 
toutes les disciplines professionnelles et non professionnelles s'avere indispensable pour 
assurer une qualite optimale du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. Certaines l'expriment ainsi: « Ajouter plus de personnel quand il y a plus 
d'operations [...] la plupart du temps c'est du secretariat a faire Fapres-midi, on pourrait 
avoir une secretaire, cela ferait du bien » (entrevue 2), « Des ergotherapeutes, est-ce qu'il 
y a moyen d'en mettre plus ?» (entrevue 5), « D'abord augmenter les effectifs, on n'est 
pas assez nombreux a travailler en soutien a domicile » (entrevue 8). 
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Dans le champ des suggestions ajout de personnel des participantes de notre etude 
invitent a Pouverture envers la loi 90. Cette loi elargit les secteurs d'activites des 
infirmieres et selon les participantes a 1'etude, son application concrete pourrait 
grandement pallier au manque d'effectifs medicaux en soutien a domicile, 
particulierement en ce qui a trait au traitement des plaies, a certains suivis de soins, 
comme le suivi diabetique par exemple et aux soins palliatifs. 
J'ai eu la semaine passee le meilleur exemple, le medecin qui nous a ecrit une 
note comme de quoi il ne veut pas qu'aucune infirmiere debride, c'est sa job. Je 
ne la comprends pas encore parce que la loi 90 est passed pour 9a, mais lui il ne 
veut pas qu'on y touche. Pourtant, c'est une plaie comme on en voit a tous les 
jours (entrevue 5) 
Tantot je parlais du manque de medecins qui font des visites a domicile, c'est 
d'ouvrir les portes a l'inflrrniere praticienne de premiere ligne, des fois, c'est juste 
un ajustement de medications, puis je pense que 9a pourrait faire un beau 
changement aussi au niveau des soins palliatifs (entrevue 11) 
4.2.2.2 Investissement financier 
On entend souvent l'adage « 1'argent c'est le nerf de la guerre » ; selon les 
commentaires recueillis chez nos participantes a l'etude, cette maxime semble etre tres 
pertinente. Que ce soit au niveau des conditions de travail ou de l'aide apportee aux 
proches-aidants plusieurs participantes enoncent 1'importance d'un ajout d'argent dans le 
programme du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. « II va 
falloir qu'ils pensent rapidement, puis serieusement a injecter de l'argent au CLSC, parce 
que c'est eux autres, les equipes, qui se rendent a domicile » (entrevue 3), « Si on veut 
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que nos proches-aidants demeurent aidants, il faut qu'ils aient les moyens de le faire: 
mettre plus d'heures, plus d'argent pour le repit, pour aider les aidants » (entrevue 5). 
4.2.2.3 Fourniture de materiel et d'equipements 
Tout autant que les ressources humaines et financieres, les ressources materielles 
constituent un element indispensable pour assurer un soutien a domicile de bonne quality. 
Des equipements medicaux en quantite suffisante comme une marchette adaptee par 
exemple, peuvent faire la difference entre une situation securitaire et non securitaire pour 
la personne agee en perte d'autonomie maintenue a domicile. L'utilisation des 
technologies modernes pour la gestion des dossiers et des communications seraient une 
option des plus avantageuses pour les infirmieres dans Paccomplissement de leurs taches 
quotidiennes. Deux participantes a l'etude l'expriment ainsi: « On aurait besoin de 
moyens informationnels d'informatiques, il me semble que c'est la base [...] beaucoup de 
communications qui se font via Finformatique puis qui nous donne plus de temps avec 
notre clientele » (entrevue 9), « L'equipement 9a peut sauver une chute, l'equipement 9a 
peut sauver meme un hebergement; donnez-nous des ressources puis de l'equipement » 
(entrevue 10). 
D'autres suggestions ayant ete emises par les participantes concernent l'assurance de 
1'accessibilite aux soins et aux services pour tous, la pratique du partenariat entre les 
etablissements et les intervenants, un retour vers la communaute, Pinstauration d'une 
culture geriatrique ainsi que la revision des politiques familiales et de la politique des 
medicaments. Plusieurs participantes mentionnent que 1'accessibilite aux soins de sant6 
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et aux services sociaux est un incontournable pour la qualite du soutien a domicile 
« Elle ne peut pas aller voir son orthopediste [...] il faut organiser du transport pour ceux 
qui sont tous seuls », (entrevue 2). La notion de partenariat refere au travail d'equipe 
multidisciplinaire. Pour la plupart des participantes, le partenariat est essentiel pour 
assurer un retour a domicile adequat et securitaire. L'infirmiere du CLSC ou un membre 
de la famille devrait Stre invite a participer aux discussions touchant la prise de decision 
du retour a domicile. Des participantes craignent l'intention du gouvernement qui est 
selon elles, de se tourner vers le prive pour assurer une partie du soutien a domicile. Le 
retour vers la communaute leur apparait etre une meilleure avenue. 
Pour augmenter la qualite du prendre soin de la personne agee, d'autres participantes 
souhaitent voir se developper une culture geriatrique allant jusqu'a suggerer la realisation 
d'un hopital geriatrique « II y aurait a faire une urgence juste pour eux » (entrevue 3). 
Quelques participantes emettent l'avis qu'une revision des politiques familiales et des 
medicaments s'impose. Dans un contexte ou le modele familial n'est plus 
intergenerationnel et ne correspond plus a celui qui prevalait a une autre epoque, revoir 
certains aspects de la politique familiale peut s'averer benefique car « maintenant la 
vieille fille qui va rester prendre soin des parents la, il n'y en a plus beaucoup, il y a une 
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pensee de societe qui est a refaire ; puis, nos politiques familiales ne sont pas ce qu'il y a 
de plus developp^es » (entrevue 3). Quant a la politique des medicaments, il semble qu'il 
y ait une impression d'iniquite dans l'enonciation de la politique. Avec le desir du 
gouvernement de privitegier le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie en etant conscient qu'avec l'age arrivent aussi divers problemes de sante qui 
demandent une prise r^guliere de medicaments et avec le cout toujours grandissant de ces 
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medicaments, il serait favorable pour la personne agee et pour sa famille qu'une reflexion 
s'amorce autour de cette politique puisque « si la personne est hospitalisee elle va l'avoir 
ce medicament la. Mais quand elle est a domicile, il feut qu'elle le paye completement, 
c'est comme illogique 9a » (entrevue 14). 
4.3 SYNTHASE ET MISE EN PERSPECTIVE 
Le deuxieme objectif etait de cerner les representations que se font les irtfirrnieres des 
impacts du virage ambulatoire sur le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. L'analyse thematique indique que ce virage a des impacts positifs et 
negatifs et que ces impacts touchent differents acteurs concernes par le soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
L'avantage du soutien a domicile signifie pour la personne agee le maintien optimal 
de son autonomie fonctionnelle, le confort tant sur le plan physique que sur le plan 
psychologique et le respect de sa volonte. Pour le proche-aidant, c'est le maintien du lien 
familial qui prend toute son importance car il entretient les liens affectifs si importants 
dans la relation familiale. La creation d'un poste d'infirrniere pivot dans la structure des 
equipes de travail dans certaines regions constitue pour Finfirmiere le principal impact 
positif de la reforme. En effet, cette fonction nouvelle est recue comme etant une 
reconnaissance des competences de Fmfirmiere. De plus, l'analyse des donnees montre 
qu'il en ressort aussi un bienfait pour la personne agee car cela diminue le nombre 
« d'etrangers » qui viennent poser les memes questions. Enfin, la rentabilite economique 
apparait comme etant le grand benefice de la reforme pour 1'Etat. II serait cependant 
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interessant de connaitre dans quelle mesure cette reforme consiste en un gain financier 
pour l'Etat. Puisque le soutien a domicile semble repondre a la fois au desir des 
personnes agees et au souhait de l'Etat, il est heureux de constater la presence d'impacts 
positifs des reformes du systeme de sante et de services sociaux sur le soutien a domicile 
des personnes agees en perte d'autonomie. 
II y a du positif au soutien a domicile de personnes agees et c'est tant mieux, nous le 
rep&ons. Mais, 1'analyse des donnees revele aussi des impacts negatifs importants qui 
mettent en danger la sante et parfois la vie des personnes agees. Ces informations 
invitent a une reflexion nouvelle sur 1'organisation du soutien a domicile des personnes 
agees en perte d'autonomie, car elles permettent de degager des elements de divers 
enjeux dont les enjeux ethiques que nous indiquerons dans le chapitre V. 
Les impacts negatifs s'enoncent par la penurie des ressources humaines, materielles et 
financieres d'une part et par de serieuses lacunes, particulierement au plan de la 
communication, d'autre part. Ces difficultes ainsi que des elements contextuels comme 
1'isolement, la pauvrete, les taches et les clientele plus lourdes, associes au virage 
ambulatoire occasionnent des consequences malheureuses a tous les acteurs concernes 
par le soutien a domicile mais surtout aux personnes agees en perte d'autonomie. 
Le manque de ressources humaines implique qu'il n'y a pas suffisamment 
d'infirmieres; done il en resulte des visites retard^es, des suivis de soins trop espaces, 
des liaisons entre etablissements qui ne se font pas. Cela occasionne des risques 
d'imperfection des soins voire de privation de soins aux personnes agees et parfois cela 
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peut causer de l'insatisfaction et de la frustration chez les infirmieres. La penurie des 
ressources humaines en ergotherapie et en medecine signifie: listes d'attente plus ou 
moins longues, retards dans les soins et les traitements et dans certains cas, absence de 
soulagement adequat de la douleur. 
Le manque d'assistance aux proches-aidants conduit a l'epuisement de ces derniers. 
Les proches-aidants peuvent obtenir quelques heures de repit par semaine, mais ce repit 
ne r6pond pas entierement a tous leurs besoins necessaires de repos et de loisir. Cela 
signifie pour les personnes agees en perte d'autonomie des hospitalisations plus 
frequentes menant la plupart du temps a une baisse acceleree de l'autonomie et, par voie 
de consequence, h un relogement plus rapide que souhaite. De meme, l'epuisement des 
proches-aidants peut etre source de mauvais traitements envers la personne agee en perte 
d'autonomie. Le proche-aidant trop fatigue peut avoir tendance a brusquer la personne 
igee tres lente a se deplacer. II peut aussi refuser de la conduire a un rendez-vous 
medical important. 
Outre l'epuisement cause par le repit insuffisant, le proche-aidant a vu dans certaines 
regions 1'abolition du programme de formation qui en plus d'apporter diverses 
connaissances faisait office de programme de soutien. Le manque de formation, combine" 
a la complexity des soins a fourair a son parent en perte d'autonomie, contribue a ce que 
le proche-aidant developpe des sentiments d'insecurite. Ce qui ne manque pas 
d'influencer negativement les relations entre 1'aidant et l'aide et qui peut conduire a des 
situations de maltraitance envers la personne agee. Ces resultats de notre etude 
confirment ceux de 1'etude ontarienne d'Aronson et Neysmith (1996). 
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Les lacunes au niveau des communications entre les etablissements (le manque de 
liaison) et entre les differents intervenants entrainent toujours un retour a domicile 
precaire, inad^quat et souvent non securitaire parce que non planifie. D'une part, la 
personne agee qui, suite a une hospitalisation pour une chirurgie de la hanche par 
exemple, revient seule a la maison sans que les membres de sa famille ni les intervenants 
du CLSC n'en soient informes, se retrouve dans une situation de precarite et 
d'inquietude. D'autre part, la personne agee pour qui l'infirmiere assurait un suivi 
regulier avant l'hospitalisation est privee de cette visite tant et aussi longtemps qu'elle-
metne ou quelqu'un de sa famille n'appellera pas au CLSC pour prevenir de son retour a 
domicile. 
L'analyse des donnees permet d'identifier des situations prejudiciables aux personnes 
agees par le manque de communication entre les etablissements et entre les intervenants. 
Pourquoi existe-t-il tant de manque de communication dans le reseau de la sante et des 
services sociaux ? Une reponse pratique pour pallier a ce probleme serait, a notre avis, la 
mise en place d'un systeme de soins integres et d'une structure d'accueil pour les 
personnes agees en perte d'autonomie (Ducharme, 2007). Cela contribuerait 
certainement a 1' optimisation de la qualite du soutien a domicile et a 1'attenuation des 
risques de negligence et de mauvais traitements pour les personnes agees. II faut 
cependant souligner que, dans la plupart des CSSS, les soins integres sont inclus dans les 
priorites d'action de leur projet organisationnel et clinique. Mais il semble que, pour 
differentes raisons, la mise en oeuvre tarde a venir. 
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Les consequences nefastes du virage ambulatoire pour les intervenants, dont les 
infirmieres, se constatent par l'alourdissement des taches aussi bien en quantite de travail 
qu'en complexity des soins a prodiguer, par la pauvrete des outils technologiques a leur 
disposition, par exemple les dossiers et les requetes non encore informatises et par le peu 
de materiel disponible pour repondre aux besoins des personnes agees en perte 
d'autonomie par exemple, le manque de marchettes. Puis, une consequence contrariante 
pour l'infirmiere en soutien a domicile est sans doute le changement dans sa pratique qui 
l'oblige a troquer son role preventif pour celui de curatif. Ce changement oblige par le 
virage ambulatoire et les vis^es politiques sur la prestation des soins et services a la 
population n'est pas bien compris ni bien accepte par tous. Une education pertinente des 
infirmieres faciliterait peut-etre 1'integration d'une nouvelle philosophic ou d'une 
nouvelle culture de travail a domicile. Cette education pourrait sans doute etre realisee 
dans un programme de formation continue. 
Finalement, afin de bonifier le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie, les participantes a l'etude font part de suggestions judicieuses. Le premier 
ajustement souhaitable est l'instauration d'un systeme de liaison efficace entre les 
etablissements du reseau. Une recommandation qui fait l'unanimite des participantes est 
Fajout de ressources: humaines, materielles et financieres. La revision des politiques 
familiales et des medicaments fait partie des ajustements souhaitables. Le souhait ultime 
est de voir se developper une culture geriatrique dans le reseau des soins de sante et de 
services sociaux et dans la societe en general. 
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Pour garantir le maintien et P amelioration de la qualite de l'experience de vie a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie, nous voulons croire que toutes ces 
suggestions rencontreront une oreille attentive chez les personnes en position de prendre 
les decisions concernant le soutien a domicile et ce, tant chez les responsables de la 
gestion des CLSC que chez les decideurs politiques. 
En terminant ce chapitre, nous trouvons interessant de souligner que nos resultats, 
quant aux effets nefastes des changements apportes au systeme de sante et de services 
sociaux quebecois, viennent etayer ceux des recherches conduites par d'autres auteurs 
dont Paquet (1999), Perodeau et Cote (2002) et Charpentier (2002). 
142 
CHAPITRE V 
DEGAGER LES ENJEUX ETHIQUES ASSOCIES AU SOUTIEN A DOMICILE 
DES PERSONNES AGEES EN PERTE D'AUTONOMIE 
Le chapitre V comprend 1'analyse du troisieme et dernier objectif, nomme ci-haut, et 
la discussion s'y rapportant. A partir des representations des infirmieres, nous exposons 
les elements permettant de mettre en relief les enjeux ethiques explicites et impUcites 
associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Ces elements 
sont intdgres a chacune des valeurs retenues dans l'approche par principes de Beauchamp 
et Childress (2001). Ces valeurs sont: le respect de 1'autonomie, la bienfaisance, la non 
malfaisance et la justice. 
L'analyse de nos deux premiers objectifs a deja permis de degager des enjeux Ethiques 
touchant differents acteurs concernes par le soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie soient les personnes agees elles-memes, les proches-aidants, les 
infirmieres, 1'organisation des services et la societe. L'analyse de ce troisieme objectif 
permet de decouvrir d'autres enjeux ethiques associes au soutien a domicile de la 
personne agee en perte d'autonomie. 
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5.1 ENJEUX ETHIQUES EXPLICITES 
Les enjeux ethiques explicites sont enonces dans le texte (Lalande, 1991). Nous le 
constatons dans le discours de toutes les participantes de 1'etude d&rivant des situations 
qui les interpellent beaucoup sur le plan ethique. Ces situations decoulent 
particulierement du manque de ressources humaines, materielles et financieres. II feut 
noter que, pour la quasi totalite des participantes - une seule exception -, le manque de 
ressources humaines constitue un enjeu majeur sinon Fenjeu crucial puisqu'il atteint tous 
les acteurs impliques dans le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. Toutefois, la plupart des participantes rapportent d'autres situations qui 
soulevent des questions ethiques comme le sejour hospitalier trop court suite a une 
chirurgie, des conditions de travail difficiles, des conditions de violence farniliale 
inevitables et la reforme elle-meme. 
Dans le texte et les encadres qui suivent, nous presentons des exemples de 
temoignages des participantes qui devoilent des enjeux ethiques touchant les principaux 
acteurs concernes par le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Les commentaires illustres attirent 1'attention sur des elements susceptibles de nuire a la 
qualite de vie de la personne agee en perte d'autonomie et a celle du proche-aidant, de 
porter atteinte a la qualite des conditions de travail des infirmieres, de questionner 
l'organisation des soins et des services a domicile et de nous faire reflechir comme 
society. 
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5.1.1 Enjeux ethiques explicites touchant les personnes agees 
L'analyse des donnees demontre qu'il n'y a pas suffisamment d'irmrmieres de liaison 
dans les centres hospitaliers et qu'en raison de cette penurie la planification du retour a 
domicile est souvent inadequate. II arrive parfois que la securite de la personne s'en 
trouve compromise comme le rapporte cette participante : « Voir a ce que les gens 
puissent rester le plus longtemps chez eux dans un contexte securitaire, ce qui n'est pas 
toujours evident » (entrevue 3). Pour deux participantes, 1'absence de planification du 
retour a domicile occasionne a coup sur des situations de risques et de negligence pour la 
personne agee. 
Une dame de 76 ans, ils l'ont operee d'urgence a l'hSpital mais elle a ete 
hospitalisee seulement 24 heures puis ils l'ont retournee chez elle. Dans la 
semaine, c'est la voisine qui a appele au CLSC pour qu'on aille la voir. La dame 
avait des malaises et ne se sentait pas bien. Elle etait dyspneique ; finalement on 
a d6cide d'appeler 1'ambulance. Elle est retournee a l'hopital et elle n'est pas 
revenue. [...] j 'ai dit peut-etre que si l'hopital avait appele le CLSC pour 
installer des services, mais on n'a pas eu de reference (entrevue 1) 
Oui, il manque d'information de la part de l'hopital; des fois il y a des affaires 
qui peuvent glisser a cause de 9a [...] une madame qui restait au deuxieme 
etage, elle s'est rendue a l'hopital parce qu'elle avait fait une chute. Au bout de 
deux, trois jours, ils Font envoyee en taxi de l'hopital. Elle etait en chaise 
roulante, c'etait au deuxieme etage, ils l'ont laissee sur le trottoir parce que le 
taxi ne pouvait pas la monter en chaise roulante, et son garcon n'y 6tait pas; 
c'est par hasard qu'une infirmiere est passee devant la maison et l'a vue 
(entrevue 2) 
Dans le premier exemple, il semble que pour cette dame la sortie de l'hopital ait ete 
precipitee. Puisque quelques jours suivant la sortie une re-hospitalisation a ete 
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necessaire, on peut questionner cette precipitation. Peut-etre a-t-on mal evalue la 
condition de la personne operee. Peut-etre s'agit-il d'une raison purement administrative 
par exemple, on avait besoin du lit pour une autre personne. Que ce soit pour l'une ou 
P autre de ces raisons, d'un point de vue ethique on peut questionner les decisions puisque 
les consequences peuvent etre nuisibles a la personne agee. Cet exemple implique les 
principes de bienfaisance et de non malfaisance. 
Dans ces deux exemples cites, lesquels demontrent le manque de communication entre 
les etablissements, nous constatons que le travail respectif des infirmieres s'effectue en 
vase clos et qu'il en resulte une apparence de negligence envers la personne agee. En 
effet quand a cause du manque de liaison il n'y a pas de planification de la sortie de 
l'hdpital de cette derniere, il s'ensuit une rupture dans le continuum de soins et de 
services apres le conge de l'hdpital. II est alors raisonnable de penser que la s6curite\ la 
sante et le bien-etre de la personne agee puissent devenir preoccupants. Dans ces 
situations, sur un plan ethique, on peut se demander comment s'applique le principe de la 
bienfaisance envers la personne agee. II semble pourtant qu'il suffirait peut-Stre d'un 
telephone ou d'une telecopie a l'infirmiere du CLSC pour qu'il en soit tout autrement 
dans le prendre soin de la personne agee retournee a domicile apres une hospitalisation. 
L'encadre qui suit illustre d'autres situations amenant des enjeux ethiques impliquant 
les personnes agees. 
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Encadre6 Illustrations de situations soulevant des enjeux ethiques explicites 
touchant les personnes agees 
Situations 
Negligence 
Inaccessibility 
aux soins et 
services 
Relogement 
precoce 
Exemples tires des verbatims 
«On aurait dit a un moment donne que c'etait comme une balle de ping 
pong la, le m^decin de famille disait parlez-en a votre cardiologue et le 
cardiologue disait: ca ce n'est pas moi qui s'occupe de 9a» (entrevue 4) 
«Les gens isoles qui sont pris avec des incapacites reliees au fait de 
vieillir, et ces incapacites ne peuvent etre compensees parce qu'ils sont 
isoles et qu'ils n'ont pas d'argent pour se payer des services, a ce 
moment la, la perte d'autonomie devient vraiment un handicap» 
(entrevue 8) 
«Des fois, c'est la famille qui Fa place le client, pour toutes sortes de 
raison, parce que c'est plus facile ; des fois les personnes ainees, elles se 
font pousser, moi ca, fa m'derange ben gros» (entrevue 10) 
Dans l'encadre precedent, nous voyons des exemples de situations eprouvantes pour la 
personne agee en perte d'autonomie. Ces situations denoncees par les participantes de 
l'etude peuvent demontrer la fragilite des personnes dgees en perte d'autonomie et 
peuvent indiquer combien il serait facile de les ecorcher sur un plan ethique. Les 
principes de bienfaisance et de non malfaisance commandent d'agir pour le benefice des 
autres et de ne pas exposer les autres aux risques d'avoir mal ou de subir des torts. Les 
situations de negligence et de risque de mauvais traitements presentees dans l'encadre 
peuvent nous laisser croire que ni les professionnels ni les proches-aidants ne semblent 
preoccupes par la situation de sante et de conditions de vie de la personne agee et qu'ainsi 
ces principes ne sont pas respectes. Ces exemples laisseraient-ils sous-entendre que le 
sort de la personne agee a domicile aux prises avec des besoins non repondus ne cause 
pas de soucis a ces acteurs du soutien a domicile ou qu'ils laissent plutot entrevoir un 
rejet du vieillissement ? Alors doit-on comprendre que prendre soin d'une personne agee 
en perte d'autonomie apparait etre un ennui plutot qu'apporter plaisir, satisfaction et 
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valorisation? Cet apparent desinteret envers la personne agee souleve done des 
questions sur la qualite des soins a la personne et sur la qualite des soins de sante que 
recoivent a domicile les personnes agees en perte d'autonomie. Le fait qu'une personne 
agee en perte d'autonomie serve de balle de ping-pong a deux medecins souleve des 
questions de fond sur un plan ethique. Pourquoi n'y a-t-il pas une collaboration entre les 
medecins qui ferait en sorte que le medecin specialiste deviendrait le consultant du 
medecin de famille generaliste ? La personne ag£e aurait alors l'assurance de recevoir les 
soins addquats et requis par sa condition de sante. En outre, il nous semble qu'un partage 
des connaissances entre professionnels en plus d'etre benefique pour la personne malade, 
ne peut etre que valorisant et enrichissant pour les professionnels eux-memes. 
Le principe de justice exige que chacun recoive sa juste part des ressources et qu'il 
beneficie de requite" dans la distribution de celles-ci. Dans Pexemple montrant 
l'inaccessibilite aux soins et aux services faut-il penser qu'il y a peut-Stre omission de ce 
principe ? En effet, suite a F analyse de nos donnees il ressort que si la personne agee est 
demunie sur le plan financier et qu'en plus elle est seule et qu'elle demeure en region, 
Faeces aux soins et aux services lui est pratiquement impossible. Pourtant la pauvrete 
n'est pas un choix, elle est une contrainte. Cette condition de vie ne devrait en aucun 
temps priver une personne des soins et des services auxquels elle a droit, particulierement 
dans une societe flere de Puniversalite" de son systeme de sante\ D'autre part, le fait 
d'etre eloignees ne devrait pas empecher les personnes d'avoir acces aux soins et services 
auxquels elles ont droit car cela signifierait que les gens ne sont pas libres de demeurer la 
ou ils le souhaitent. On refuserait alors de respecter leur autonomic d'elire domicile dans 
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un lieu de leur choix. Dans cette situation, ce sont les principes de justice et du respect 
de I 'autonomic qui se trouvent concernes. 
Dans la citation nommant le relogement precoce, on peut prdsumer que la personne 
agee n'est pas consultee, que son opinion n'est pas requise dans la decision de la reloger. 
C'est alors le principe du respect de Vautonomic qui est oublte, puisque ce dernier 
impose la reconnaissance du droit des personnes a faire des choix, a prendre des actions 
en conformite avec leurs valeurs. Bien sur, respecter le choix de la personne agee en 
perte d'autonomie peut mettre en peril le bien-etre du proche-aidant puisque ce dernier 
devra necessairement sacrifier du temps de loisir et peut-etre du temps de repos comme le 
souligne cette participante : « On demande presque aux enfants de modifier leur style de 
vie pour le bien-etre de la personne agee en perte d'autonomie » (entrevue 2). Ici nous 
considerons le principe de bienfaisance envers 1'aidant. 
Ces exemples rappellent combien les personnes agees en perte d'autonomie peuvent 
etre a la merci de tout, le systeme de sante et des services sociaux et ses reformes, et de 
tous, les proches-aidants « famille ou non » et les intervenants. lis demontrent aussi 
combien compliqu^ peut s'averer l'exigence ethique de respecter le bien-etre des uns et 
des autres pour une societe* qui fait le choix de maintenir a domicile ses personnes agees 
en perte d'autonomie. 
Un autre exemple touchant les principes de bienfaisance et du respect de Vautonomie 
ou rinfirrniere est confrontee a un dilemme ethique se presente quand la situation a 
domicile est precaire au point de semer le doute dans son esprit quant a la s^curite de la 
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personne agee et que meme si la personne refuse d'etre relogee on respecte son choix: 
« Si la personne ne veut pas, on n'a plus de pouvoir » (entrevue 4). Dans ces conditions, 
respecter le desir de la personne agee de demeurer a domicile ajoute a la responsabilite de 
Pinfirrniere : 
Ce qui m'a manque des fois, ce sont les choses sur lesquelles je ne pouvais pas 
intervenir, comrae il y a des gens qui veulent demeurer a domicile, mais qu'on a 
toujours peur d'arriver le lendemain, puis qu'ils soient decedes (entrevue 4) 
Parfois la famille refuse ou precipite Phebergement. Dans ces situations, la 
preoccupation de la bienfaisance est aussi presente pour Pinfirrniere: « Moi je pense 
qu'il faudrait qu'elle aille en hebergement puis la famille ne veut pas; qu'est-ce que je 
fais ? » « Des fois c'est le contraire, la personne est placee pour toutes sortes de raison 
puis moi je trouve qu'elle peut etre encore a la maison ; cela me derange assez pour que 
je m'emporte des fois » (entrevue 10). 
Quelquefois, Pinfirmiere se trouve en presence d'une personne agee qui est en train de 
se desorganiser sur le plan physique et elle fait face a Pent&ement de la personne : 
C'est arrive chez des gens qui etaient en decompensation cardiaque. Moi, ma 
solution c'est d'envoyer la personne a l'hopital mais la personne ne veut pas y 
aller. Elle a le droit de refuser, mais moi dans ma tete d'infirrniere, je me dis : si 
elle n'y va pas, elle va deceder. Cela fait que 9a me pose des questions 
(entrevue 14) 
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Dans ces circonstances, l'infirmiere foit face au dilemme de choisir entre proteger la 
personne agee contre son gre ou respecter son desir de demeurer chez elle. L'infirmiere 
doit alors se rappeler qu'il y a des situations ou son role consiste a dormer toute 
1'information pour que la personne agee malade et lucide soit en mesure de prendre une 
decision eclairee. 
Un autre enjeu ethique explicite guette les infirmieres du soutien a domicile, c'est le 
sur-recours a l'application du principe de bienfaisance que d'aucun appelle le 
paternalisme. Une intervention paternaliste irait a Fencontre du principe de non 
malfaisance. En effet, une prise en charge trop complete de la personne agee en perte 
d'autonomie peut compromettre le soutien a domicile de cette personne. II est parfois 
tentant pour rinfirmiere de faire en sorte que tout soit planifie, organise, tant en ce qui 
concerne 1'alimentation qu'en ce qui conceme l'hygiene et l'entretien de ses effets 
personnels. Cependant, pour assurer le maintien maximal de Pautonomie de la personne 
agee et par le fait meme son soutien a domicile, elle se doit d'eviter la surprotection 
meme si ce n'est pas toujours facile. Cette participante Pexprime en ces termes : 
II faut qu'il puisse se debrouiller, qu'il puisse se casser des oeufs le matin, parce 
que nous on n'est pas la pour trois repas par jour. Pour qu'il puisse rester a la 
maison, il faut qu'il apprenne a feire un lavage, parce que s'il ne fait rien, il va se 
retrouver a s'ennuyer (entrevue 3) 
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5.1.2 Enjeux ethiques explicites touchant les proches-aidants 
Le manque de ressources humaines en particulier le manque d'auxiliaires familiales 
affecte pour sa part la qualite de vie des proches-aidants. Prendre soin de parents ages en 
perte cognitive ou encore en soins palliatifs de fin de vie necessite dans bien des 
situations une presence quotidienne de 24 heures sur 24 heures. L'ampleur de la 
demande d'implication pour la famille conduit, dans la grande majorite des cas, a 
l'6puisement du reseau familial. Deux participantes 1'expriment par les commentaires 
suivants : « Le conjoint qui prend soin de l'autre en a beaucoup sur les epaules, il n'a plus 
de qualite de vie » (entrevue 1), « C'est un investissement pour l'entourage qui s'epuise 
tranquillement»(entrevue 4). 
L'encadre suivant expose d'autres situations conduisant a des enjeux ethiques 
concernant les proches-aidants. 
Encadre7 Illustrations de situations soulevant des enjeux ethiques explicites 
touchant les proches-aidants 
Situations 
Obligation 
d'etre aidante 
Responsahilitc 
accrue 
Sentiment de 
culpabilite 
Inaccessibilite 
des services 
Exemples tires des verbatims 
«Moi, ce que je trouve aussi, c'est des femmes que cela met beaucoup a 
contribution, c'est questionnant» (entrevue 8) 
«Le CLSC peut oflrir des services mais il a des limites ; le surplus on le 
demande aux proches-aidants ou a Fenvironnement immediat [...] on 
demande beaucoup a la famille d'etre present et d'intensifier leurs 
services en fait» (entrevue 7) 
«Ces gens la vivent une certaine culpabilite parce qu'ils sont epuises, ils 
veulent les placer et en meme temps, ils ne veulent pas» (entrevue 5) 
«Les gens manquent d'informations, les gens sont demunis, ils ne savent 
pas ou cogner, ils ne savent pas a qui s'informer» (entrevue 5) 
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Toutes les participantes rapportent des exemples d'epuisement des proches-aidants. 
D'aucunes soulevent le fait que les aidants sont surtout des aidantes et cette observation 
ramene a la question de la condition des femmes dans notre societe moderne puisque, 
comme le souligne Boulanger (2002), « On ne peut dissocier virage ambulatoire et 
femme » (p. 181). Dans l'exemple illustrant l'obligation d'etre aidante, la participante a 
1'etude affirme que ce sont les femmes qui sont les plus sollicitees pour jouer le role 
d'aidante. Le principe de justice est ainsi mis en cause etant donne que ce fait d&nontre 
une iniquite entre les femmes et les hommes dans le partage des responsabilites et des 
taches a accomplir pour les parents ages en perte d'autonomie. II semble, depuis tres 
longtemps, que le seul fait d'etre femme veut dire d'emblee que la femme est la personne 
toute designee pour le prendre soin des autres; qu'elle soit mere, fille, tante, niece ou 
amie, ce role lui revient tout naturellement. Injustice, clame avec raison la femme 
contemporaine qui veut demeurer sur le marche du travail dans une societe" qui, 
aujourd'hui, le lui permet. 
Puis, d'autres participantes soulignent 1'ambivalence des proches-aidants quand vient 
le temps de choisir entre le relogement de leur parent age en tres lourde perte 
d'autonomie et la continuation d'une tache de plus en plus exigeante. Dans la decision de 
reloger leur parent, le sentiment de culpabilite qui envahit les proches-aidants risque de 
faire tomber dans l'oubli leur propre bien-etre, bafouant ainsi les principes de 
bienfaisance et de non malfaisance envers eux-memes: « Puis amener les proches-
aidants a se permettre des vacances, c'est complexe, moi je trouve que c'est complexe » 
(entrevue 3). Pourtant, il arrive un moment ou reloger son parent devient la solution 
necessaire pour eviter l'epuisement de l'aidant d'autant plus que, nous l'avons vu 
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precedemment, l'epuisement de l'aidant peut devenir source de mauvais traitements pour 
la personne agee en perte d'autonomie. Ces exemples font prendre conscience de tout ce 
qu'implique le soutien a domicile pour garantir aux personnes agees en perte 
d'autonomie leur soutien a domicile et font ressortir l'ampleur de la consequence du 
manque de ressources pour repondre aux besoins des proches-aidants. 
5.1.3 Enjeux ethiques explicites touchant les infirmieres 
Des participantes soutiennent qu'un des enjeux ethiques majeurs pour les infirmieres 
est le fait qu'en raison de la penurie de ressources, elles ne peuvent repondre 
adequatement aux besoins des personnes agees en perte d'autonomie et maintenues a 
domicile. En effet, Forganisation des soins et des services a domicile passe par la mise 
en place des soins personnels, des soins infirmiers, du soutien (ou aide domestique) et des 
consultations aux differents intervenants impliques dans le soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie. Mais, a cause du manque de ressources humaines, 
les reponses aux besoins des personnes agees arrivent apres des delais parfois tres longs. 
Ce sont des situations ou les infirmieres ressentent de la frustration et parfois meme de la 
culpabilite. Par exemple, une participante se sent fautive de faire une evaluation qui va 
demander des soins qu'elle ne peut offrir : 
L'aide au bain 9a se donne une fois par semaine; mis a part les soins infirrniers 
qu'on fait et le bain qu'on peut donner, 9a finit la. Je me dis, bien, ce n'est pas de 
meme qu'on garde quelqu'un a domicile. Cela fait que considerant cela, moi 9a 
me questionne beaucoup. On veut que les gens demeurent a domicile mais on 
n'est pas outille. Quand je vais faire des Evaluations a domicile, je me sens 
quasiment mal a l'aise parce que je me dis dans ma tete, j 'ai juste de l'aide au 
bain a offrir (entrevuell) 
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C'est une question de justice envers les intervenants que de leur fournir les moyens 
d'utiliser leur competence a bon escient, ce que les contraintes organisationnelles ne 
permettent pas toujours. Cependant, dans ces situations les intervenants, dont les 
infirmieres, doivent proceder aux evaluations requises et se rappeler qu'ils pratiquent 
dans une organisation qui n'est pas parfaite et qui comporte certaines lacunes en matiere 
de soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomic. 
Un autre enjeu est le fait que la familiarite avec la personne agee soignee peut 
s'installer a l'insu des infirmieres. C'est un piege dans lequel les infirmieres doivent se 
garder de tomber car il est important de maintenir l'objectivite" necessaire aux prises de 
decisions dans la planification des plans d'intervention. Une participante le signale en 
ces termes: 
Parce que tu developpes beaucoup de liens avec le patient, puis en meme temps, il 
faut que tu restes professionnelle. C'est 9a qui est des fois le risque, les gens 
deviennent trop intimes puis il faut toujours se recadrer. Quand j'entre dans la 
maison, c'est en tant que professionnelle et non en tant qu'amie. Cela ne veut pas 
dire qu'on n'est pas affectueux avec le patient, mais c'est important de voir la 
distance qu'il faut garder (entrevue 6) 
Peu importe les circonstances, le nombre de visites regulieres ou encore les affinites 
avec certaines personnes Sgees, l'infirmiere doit constamment avoir a l'esprit qu'elle 
n'est pas partie prenante de la vie de cette personne agee mais qu'elle est Fintervenante 
qui accompagne cette personne dans sa vie actuelle. Une attitude professionnelle procure 
la distance necessaire pour assurer le respect de I'autonomic de la personne soignee, 
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tandis que des sentiments trop amicaux pourraient conduire a un prise en charge 
paternaliste, ce qui n'est pas souhaitee pour garantir le succes du soutien a domicile. 
Le prochain encadre" demontre d'autres situations qui soulevent des enjeux ethiques 
interessant les infirmieres. 
Encadre 8 Illustrations de situations soulevant des enjeux ethiques explicites 
touchant les infirmieres 
Situations 
Confrontation 
entre 
professionnels 
Demotivation 
Non 
reconnaissance 
dela 
competence 
Exemples tires des verbatims 
«Au niveau ethique, cela me fatigue un petit peu. Je me suis deja fait 
trait^e d'infirmiere du dimanche par un medecin parce que je l'avais 
derange, un chirurgien de garde, je l'avais derange un dimanche parce 
que j'avais un probleme avec un drain qui n'arretait pas de sortir» 
(entrevue 5) 
«On a l'impression qu'on n'a jamais le temps de s'installer dans une 
reforme qu'il en sort une autre, 9a c'est enormement difficile» 
(entrevue 4) 
«L'enseignement a faire, c'etait le role de l'infirmiere de pouvoir le 
faire ; par manque de temps, par accaparation par le virage, on se trouve 
a lui oter la place» (entrevue 11) 
«J'ai des affaires que je sais que je suis capable de faire parce que je 
suis altee etudier, pourquoi est-ce que je ne peux pas les faire encore, 
malgre que la loi 90 est passee» (entrevue 5) 
«En groupe de medecine de famille, on a des infirmieres mais il y a 
encore des reserves, elles pourraient faire bien plus que ce qu'elles font» 
(entrevue 6) 
Comme il est illustre dans l'encadre precedent, les changements successifs exiges par 
l'addition de nouvelles reformes, les relations entre professionnels et rimpossibilite' 
d'utiliser leurs competences reconnues par l'Ordre des infirmieres et infirmiers du 
Quebec et reconnues aussi par la loi 90 sont des situations qui, au dire des participantes, 
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interpellent les infirmieres sur des questions d'ordre dthique. La succession des reformes 
et la modification de leur role font en sorte que les infirmieres ne se sentent pas 
respectees. Ce sentiment est parfois exacerbe par la non reconnaissance de la 
competence infirmiere par d'autres professionnels de la sante. Le principe de justice 
commande pourtant de reconnaitre 1'autre dans son identite veritable. Par ailleurs, pour 
cette participante, la reforme qui semble ne pas finir de s'implanter occasionne une 
breche dans la qualite des conditions de travail. 
Parce que des r£formes, c'est des changements, des changements, c'est de la 
resistance; les intervenants, la, aussi doivent avoir une belle qualite de travail, 
et ce n'est pas quand on a une liste d'attente de trois semaines, un mois, un mois 
et demi que c'est interessant, parce que c'est toujours une pression qui nous 
pese dessus (entrevue 7) 
Quand les soins infirmiers requis exige une visite quotidienne a domicile cela fait de 
1'infirmiere un « temoin privilegie » (Thouse, 2003) de la condition de sante de la 
personne agee. Si elle constate une situation suffisamment problematique et qui demande 
une reevaluation de la capacite de la personne agee a demeurer a domicile, elle se heurte 
parfois a 1'incomprehension de la famille. Elle fait alors face au dilemme de choisir de 
proteger la personne agee plutot que de respecter le desir de la famille qui souhaite que 
leur parente demeure chez elle. Les principes en cause ici sont la bienfaisance et la non 
malfaisance. 
Eux autres, ils trouvent qu'elle est apte, puis la madame elle ne veut pas s'en aller 
ailleurs, puis moi bien je trouve qu'elle n'est pas apte. Et la, moi je vais voir 
1'intervenante sociale je lui dis que ca n'a pas d'allure, ecoute il faut faire de quoi. 
Je le sais que la famille, ils ne seront pas contents, mais d'un autre cote je ne peux 
pas la laisser comme cela... 9a fait des remous.. (entrevue 5). 
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5.1.4 Enjeux ethiques explicites touchant I'organisation des soins et des services 
Les reformes qui se suivent apportent des changements qui demandent des 
ajustements a l'organisation du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. Cela n'est pas une mince tache et cela comporte des enjeux ethiques. 
Notre analyse des donnees a permis d'exposer certains de ces enjeux. 
L'encadre qui suit illustre des situations conduisant a d'enjeux ethiques se 
rapportant a 1'organisation des soins et services. 
Encadre 9 Illustrations de situations soulevant des enjeux ethiques 
explicites touchant l'organisation des soins et services 
Situations 
Gaspillage 
des 
ressources 
Soutien a 
domicile 
compromis 
Epuisement 
de 1'aidant 
Priorite aux 
techniques 
Exemples tires des verbatims 
«Des fois je pense qu'on en fait plus qu'il voudrait des prises de sang, des 
fois a toutes les semaines. C'est questionnable, je ne dis pas que ce n'est 
pas correct, mais c'est questionnable. Est-ce que ca apporte beaucoup a la 
personne ou si c'est plus moi que 9a securise» (entrevue 6) 
«Moi je pense qu'il faut qu'il y ait plus de ressources possibles pour 
repondre aux besoins de tout le monde. Mais qu'il faut surtout dormer un 
appui aux aidants. Moi je pense que si on aide la personne agee, il faut 
comme eviter d'epuiser les aidants, c'est la qu'on compromet le soutien 
a domicile. Parce que sans les aidants, la personne agee souvent ne peut 
pas rester a domicile». (entrevue 11) 
«En economisant sur lesjournees d'hospitalisations, a cote, si on cree un 
reseau qui est epuise, qui developpe des problemes de sante, qui est oblige 
d'aller consulter parce qu'ils sont malades, je pense que c'est l'effet 
pervers» 
(entrevue 8) 
«Parce que on entre dans les situations quand les aidants sont deja epuises 
souvent, souvent [...] quand on les a depistes, on fait quoi apres, on leur 
offre quoi, est-ce qu'ils redeviennent ceux qu'on doit mettre de cote parce 
que c'est moins urgent que l'antibiotique qui est en train de manquer» 
(entrevue 13) 
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Dans l'encadre qui precede, les exemples presentent encore une fois les consequences 
nefastes du manque de ressources pour le soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. Dans la premiere citation, nous remarquons une certaine forme de 
gaspillage des ressources par la repetition systematique de tests medicaux. Pendant que 
nous utilisons du temps, de Fargent et un intervenant pour effectuer ces taches, nous 
manquons de temps, d'argent et d'intervenants aupres des personnes agees et de leurs 
proches-aidants. Connaissant ce fait, une reflexion ethique s'impose quant a la maniere 
equitable d'utiliser les ressources humaines et financieres allouees au soutien a domicile 
des personnes ag6es en perte d'autonomie. Ici, l'utilisation des ressources humaines et 
financieres en plus d'etre une question economique est aussi une question de justice. 
Les autres exemples cites illustrent toute 1'importance de la presence des proches-
aidants dans le soutien a domicile de leurs parents ages en perte d'autonomie. Les 
resultats de 1'analyse des donnees demontrent que la contribution des proches-aidants est 
un incontournable pour le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Alors, si nous voulons etre en mesure d'agir de maniere juste envers la personne agee en 
respectant son desir et en repoussant son relogement le plus loin possible, il devient 
essentiel d'agir de maniere bienfaisante envers le proche-aidant en lui assurant le repit 
necessaire par 1'octroi d'un nombre d'heures sufflsant de presence d'auxiliaires familiaux 
ou par tout autre moyen comme le recours a l'hebergement temporaire, le cas ech^ant. II 
s'agit la de tout un defi pour ceux qui ont a planifier les ressources humaines dans 
l'organisation des soins et des services a domicile. Car, comme les participantes a 1'etude 
ont deplore des penuries de ressources humaines tant du cote des professionnels de la 
sante que du cote des non professionnels, il se peut que les organisateurs soient 
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confrontes a un autre dilemme ethique considerant le principe de justice, soit celui 
d'avoir a choisir entre l'ajout d'une categorie de personnel plutot qu'une autre categorie, 
puisque c'est bien connu les budgets sont limited dans les enveloppes des etablissements 
de sant6 du reseau public. 
5.1.5 Enjeux ethiques explicates touchant la societe 
Socialement, nous avons a nous positionner sur la maniere dont nous voulons nous 
occuper des personnes agees en perte d'autonomie. Deux questions s'imposent a 
Fesprit. Premierement, le recours accru au soutien a domicile est-il un signe que les 
orientations ministerielles pronent un retour aux valeurs familiales d'autrefois ? Et si 
oui, en avons-nous les moyens ? Deuxiemement, dans le contexte social et familial 
actuel, deployons-nous les moyens necessaires en ressources humaines et financieres 
pour maintenir adequatement a domicile nos personnes agees en perte d'autonomie ? 
L'encadre qui suit illustre des situations qui soulevent des enjeux ethiques se 
rapportant a la societe. 
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Encadre 10 Illustrations de situations soulevant des enjeux ethiques 
explicites touchant la society et 1'Etat 
Situations 
Mepris dela 
personne 
agee 
Politiques 
familiales 
inadaptees et 
Mesestime dc 
la realite 
famiiiale 
Prejudice 
decoulant de 
V application 
dela 
politique des 
medicaments 
et de certains 
programmes 
Exemples tires des verbatims 
«Qu'on regarde la personne agee comme une personne entiere, pas 
comme une personne qui est un poids pour la societe ; son experience 
peut nous apporter beaucoup» (entrevue 4) 
«J'ai remarque qu'a beaucoup d'endroits, les petits enfants aimaient bien 
cela voir les grands-parents, et les grands-parents, quand ils voient leurs 
petits enfants la, ils sont rayonnants, toute l'energie que ca leur rapporte.. 
mais comment elargir 9a ?[...] il y a une pensee de societe qui est a 
refaire et cela se fait a long terme, et nos politiques familiales ne sont pas 
ce qu'il y a de plus developpees» (entrevue 4) 
«Je me demande s'il n'y a pas les valeurs familiales qu'ils veulent 
remettre en place, parce que, presentement, on a une societe assez 
individualiste» 
(entrevue 5) 
«I1 y a beaucoup de medicaments qu'on utilise qui sont des medicaments 
d'exception et qui ne sont pas couverts par le gouvernement alors que si 
la personne est hospitalisee, elle va Pavoir ce medicament la. Mais quand 
elle est a domicile, il faut qu'elle le paie completement. C'est comme 
illogique, 9a* (entrevue 14) 
«Pour avoir droit a des programmes, il faut que tu ales une maladie 
specifique. Si c'est juste par vieillesse, ils n'ont pas droit. Comme un 
programme pour les produits d'incontinence qui coutent assez chers a la 
longue, bon bien non, il faut qu'ils aient une maladie. 11 me semble que 
personne ne fait de 1'incontinence pour le fun»(entrevue 1) 
La famille n'a plus la meme realite aujourd'hui qu'elle avait a l'epoque des annees 60-
70 car, comme le soulignent Perodeau et Cote (2002) « la taille des families quebecoises 
a retr^ci comme peau de chagrin depuis maintenant presque trente ans ; les families sont 
fragmentees et le nombre de personnes vivant seules a augmente » (p. 188). Dans ce 
contexte familial ou famille veut dire personne seule, si Ton veut appliquer le principe de 
bienfaisance envers la personne agee, faudrait-il reconsiderer le partenariat « Etat-
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Famille » mentionne par Paquet (1999) pour le soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie ? 
Une participante a l'etude souligne que les liens familiaux sont gage du bien vieillir : 
« Si certaines personnes avaient plus de contact avec leur entourage, elles auraient moins 
de difficulty a vivre ce qu'elles vivent comme vieillissement » (entrevue 4). La nouvelle 
realite des families se traduit souvent par la solitude et l'isolement des personnes agees. 
Malgre la solitude et l'isolement, les personnes agees desirent demeurer a domicile et 
l'Etat souscrit a ce desir. Mais leur assurer un soutien a domicile securitaire et adequat 
semble encore aujourd'hui un objectif difficile a atteindre comme le souligne cette 
participante : 
C'est bien beau les services a domicile, mais il y a les listes d'attentes; done le 
virage ambulatoire c'est super parce qu'on maintient les gens dans leur milieu tu 
sais, les valeurs de fond sont excellentes, sauf qu'on n'a pas les outils. En fait, il 
n'y a pas assez d'intervenants, il n'y a pas assez de personnel (entrevue 7) 
Dans une societe ou la pyramide demographique se renverse et voit sa masse jeune 
rapetisser par rapport a sa masse vieillie, toute la question du prendre soin de la personne 
agee en perte d'autonomie devient primordiale : « II y a comment je dirais bien 9a, il y a 
une pensee de societe qui est a refaire » (entrevue 4). II y a la un enjeu ethique important 
car si les priority ministerielles ne permettent pas de maintenir a domicile nos personnes 
agees en perte d'autonomie de maniere adequate et securitaire et si comme societe nous 
acceptons ces orientations politiques, nous risquons d'agir de maniere injuste envers nos 
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personnes agees puisque le principe de bienfaisance commande de poser des actions 
positives afin de maximiser les benefices et de minimiser les torts. 
Le principe de justice exige que chaque individu dans la societe beneficie de l'6quite 
dans la distribution des ressources et dans Faeces aux biens. Une participante a F etude 
interpelle la politique des medicaments en evoquant une notion d'injustice envers les 
personnes Sg£es financierement demunies. En effet, le medicament necessaire au 
recouvrement et au maintien de la sante est donne gratuitement a Fhdpital et quand la 
personne est de retour a domicile, elle doit en assumer tous les frais qu'elle en ait les 
moyens financiers ou pas. Pourquoi ? Pendant Phospitalisation de la personne agee, ne 
pourrait-on pas verifier la capacite financiere de la personne avant de prescrire un 
medicament qu'elle devra continuer a prendre a sa sortie de l'hopital ? Si cette 
medication s'avere etre le seul traitement efficace dans le recouvrement ou le maintien de 
la sante, ethiquement parlant, la politique des medicaments ne devrait-elle pas en tenir 
compte ? Nous aimerions preciser ici que nous ne parlons pas des medicaments 
d'exception mais plutot de tous ceux que les personnes a faibles revenus ne peuvent se 
procurer en raison des ressources financieres absentes ou insuffisantes. 
5.2 ENJEUX ETHIQUESIMPLICITES 
Les enjeux ethiques implicites ne se disent pas clairement (Lalande, 1991) ; ils se 
devinent, ils sont en toile de fond du discours. A la lumiere des discours des 
participantes, nous avons degage des enjeux ethiques implicites touchant certains des 
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acteurs nommes precedemment lesquels sont concernes par le soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie. 
5.2.1 Enjeux ethiques implicites touchant les personnes agees 
Une participante a 1'etude cite : « Une dame tres Sgee, depass^e les 90 ans, qui etait 
seule a la maison, une maison de campagne tres isolee ; elle couchait au deuxieme etage, 
on trouvait ca risque » (entrevue 1). Ici, compte-tenu de 1'age de la personne et du lieu 
ou se trouve la chambre a coucher, le risque de chute et l'absence de soins immediats s'il 
y a effectivement chute sont des enjeux implicites. Dans un premier temps, il s'avere 
subtilement que la securite de la personne est difficile pour ne pas dire impossible a 
assurer. Puis, il y a un risque de negligence sous-entendu en cas de chute de la 
personne agee. Dans cette situation, on pourrait etre tente d'appliquer le principe de la 
bienfaisance qui veut que nos actions conduisent a des avantages pour la personne agee; 
mais pour se faire il faudrait opter pour le relogement de cette personne. Cependant, 
reloger la personne agee sans le vouloir de cette derniere voudrait dire agir 
contrairement au principe du respect de Vautonomie qui commande de reconnaitre le 
droit des personnes a faire des choix. Dans cet exemple, les principes de bienfaisance et 
du respect de Vautonomie se cotoient et placent l'infirmiere face au dilemme de 
privil^ gier une valeur plutot qu'une autre valeur. Ainsi, elle a la difficile tache d'opter 
soit pour la protection de la personne, soit pour le respect de son autodetermination. 
Un autre element d'enjeu ethique implicite est le fait que la confiance que les 
personnes agees mettent en la parole du medecin se situe encore aujourd'hui a un tres 
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haut niveau. Peu importe les circonstances ou les decisions a prendre, la presque 
infaillibilite de la parole du medecin est encore bien actuelle pour les personnes agees, 
comme le rapporte cette participante : 
Puis des fois, ils n'osent pas non plus. Eux autres, ils vont se tier sur le medecin 
qui leur dit vous dtes corrects pour retourner a domicile. Malheureusement, je 
trouve que cela se passe beaucoup comme 5a (entrevue 11) 
Les professionals de la sante, y compris le medecin, connaissent cette confiance 
qu'ont les personnes agees envers le medecin. Dans ces circonstances, ce dernier peut 
choisir de ne pas repondre au principe du respect de I'autonomic et prendre seul la 
decision du moment du retour a domicile ou il peut consulter la personne agee et 
convenir avec elle du meilleur moment de quitter l'hopital. Mais s'il choisit de prendre 
seul la decision et de ne pas oflrir aux personnes agees la possibility d'exprimer leurs 
attentes ou leurs besoins quand vient le temps de prendre la decision de quitter l'hopital, 
est-ce parce qu'il ne se sent pas pret a respecter leurs choix si leurs decisions different de 
la sienne ? 
Du manque de ressources decrie par toutes les participantes a 1' etude decoule 
plusieurs enjeux ethiques implicites relies a la bienfaisance et a la non malfaisance. Un 
premier enjeu est le fait que ce manque de ressources met en peril la qualite de vie de la 
personne agee en perte d'autonomie et celle de son proche-aidant et par le fait meme 
compromet, comme nous l'avons deja mentionne, le soutien a domicile. Cette penurie 
des ressources met en peril les efforts des intervenants qui veulent appliquer les 
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principes de bienfaisance et de non malfaisance envers les personnes agees parce que 
l'investissement dans les ressources, particulierement dans les ressources humaines, est 
un moyen sur de reussir un soutien a domicile exempt de risques et de maltraitance pour 
la personne dgee en perte d'autonomie comme 1'afiSrment unanimement les participantes 
a 1'etude. 
A cause du manque d'auxiliaires familiaux, les soins d'hygiene ne sont pas donnes 
tous les jours. Cette pratique peut mettre en danger l'lntegrite" d'une peau amincie par le 
vieillissement. De plus, le manque d'ergotherapeutes peut signifier egalement que la 
personne agee en attente devaluation recoit des soins inadequats qui alterent son bien-
etre quotidien et peuvent, a la longue, compromettre sa sante\ Ces exemples qui 
demontrent le manque de ressources sous-entendent que des torts peuvent etre causes aux 
personnes agees en perte d'autonomie et indiquent par le fait meme la presence d'un 
autre enjeu relie aux principes de bienfaisance et de non malfaisance. 
Les commentaires de quelques participantes sement le doute quant a 1'assurance pour 
toutes les personnes ag^es en perte d'autonomie d'avoir acces a tous les soins et services 
necessites par leur condition de sante et leur soutien a domicile. En effet, il semble que 
les soins requis ne sont pas toujours disponibles dans la region ou demeure la personne 
agee: 
La dame a 88 ans. Elle demeure a la campagne et elle s'en va voir son medecin 
l'optometriste en ville. Tout allait bien jusqu'a ce qu'il lui dise je ne suis pas 
capable de vous operer pour ce que vous avez dans votre oeil. II faut absolument 
que vous soyez operee (entrevue 2) 
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L'intervention requise se pratique dans une ville a plus de cent kilometres de chez elle 
et il n'existe pas de systeme de transport organise pour repondre a ce besoin. II est 
implicite que cette personne agee devra: soit se priver de l'intervention prescrite, soit 
d6frayer des couts supplementaires pour recevoir les soins dont elle a besoin. C'est une 
question de justice et le principe de justice affirme que chaque individu dans la societe 
doit recevoir sa juste part des ressources. 
D'autres temoignages des participantes a l'etude rapportant les problemes engendres 
par la pauvrete\ le faible degre de scolarite et l'eloignement mettent en evidence des 
situations d'inaccessibilite a certains soins et services, par exemple : 
II y a une partie de notre territoire ou c'est la region la moins instruite du Quebec ; 
je pense que oui, eux autres 9a les met a risque, parce que ce sont des gens qui ne 
savent pas ou frapper [...] combien de fois, j'ai vu, on est alle faire de 
l'enseignement a un moment donne, pour se rendre compte qu'on laisse de la 
documentation, mais monsieur, madame ne savent pas lire (entrevue 5). 
Dans un tel contexte, il nous apparait difficile de parler d'universalite des soins et des 
services. Non seulement les gens ne sont pas informes mais ils n'ont pas les moyens de 
s'informer parce qu'ils sont pauvres et analphabetes. Done, quand leur condition de 
sante se deteriore, ils n'ont pas acces aux soins et services offerts dans un systeme de 
sante et de services sociaux universel, soins et services auxquels ont acces en tout temps 
les gens riches et instruits. 
167 
L'analyse des temoignages des participantes a l'etude a demontre que le manque de 
ressources conduit a des enjeux ethiques implicites relatifs aux principes de bienfaisance 
et de non malfaisance. Ce manque de ressources genere egalement des enjeux Ethiques 
implicites relatifs au principe de justice. Effectivement, la p&iurie d'ergotherapeutes cree 
des listes d'attente et cela fait en sorte que les personnes agees bien nanties 
financierement se tournent vers le prive pour avoir rapidement acces aux soins et aux 
services pendant que les plus pauvres sont privees de ces memes soins et services pendant 
plusieurs semaines. 
5.2.2 Enjeux ethiques implicites touchant les proches-aidants 
Prendre en charge a domicile un parent age en perte d'autonomie implique un 
changement parfois important dans la vie quotidienne du proche-aidant. II faut done 
viser a ce qu'il y ait une equite entre l'aide et l'aidant dans le partage des biens 
necessaires a la vie comme le repos, le loisir et le sommeil puisque la reciprocite dans le 
constat que nous avons besoin les uns des autres est un element de justice. Cet element 
de justice n'existe tout simplement pas quand 1'organisation du soutien a domicile exige 
que le proche-aidant assure une presence quotidienne continuelle aupres de son parent 
&ge en perte d'autonomie: « Meme pour les soins palliatifs, tu demandes aux enfants 
d'etre la jour et nuit. Quand cela dure trois et quatre mois, 24 heures sur 24, je trouve 
qu'on demande beaucoup a la famille » (entrevue 2). Dans cet exemple, on veut 
surement dormer les meilleurs soins au parent mais on oublie de prendre soin du proche-
aidant. Subtilement, on gruge dans la sante de l'un au benefice de l'autre. Cette 
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situation, en plus de mettre en cause le principe de justice, demontre que le principe de 
non malfaisance envers le proche-aidant n'a pas les moyens d'etre applique. 
Aussi, respecter 1'autonomic de la personne agee dans son choix de vivre a domicile 
quand 1'aidant est aussi vieillissant que l'aide s'avere une tache compliquee dans un 
contexte social ou le couple age se retrouve seul a domicile. II se peut que respecter le 
desir de la personne agee en perte d'autonomie implique que Ton ndglige le bien-etre et 
la sante du proche-aidant. La question ethique sugger^e par cette situation nous apparaft 
se poser ainsi: Le soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie oui, mais 
a quel prix ? Au prix de la perte de la qualite de vie de 1'aidant ? Dans cet exemple, les 
gains et les pertes ne s'adressent pas au meme individu car effectivement, les gains pour 
la personne agee peuvent resulter en pertes pour le proche-aidant et les gains pour le 
proche-aidant pourraient signifier des pertes pour la personne agee. Cette situation 
expose toute la complexite de trouver un juste equilibre dans le respect des valeurs, en 
l'occurrence le respect de Vautonomic de la personne agee et la bienfaisance envers le 
proche-aidant. II faut alors faire une evaluation des benefices et des torts apportes a 
chacun, puis choisir l'option qui apportera le plus de benefices et le mo ins de torts 
possibles au bien-etre de chacune des personnes. 
5.2.3 Enjeux ethiques implicites touchant les infirmieres 
Respecter l'autonomie implique parfois d'accepter le danger que la personne agee 
soit en situation de risque. Les infirmieres font alors face au dilemme ethique de choisir 
entre proteger la personne ou la laisser en situation de risques d'accident. Deux 
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participantes Pexpriment egalement en ces termes : « C'est tres inconfortable pour nous, 
je sais, mais il faut apprendre a respecter ce que les gens veulent » (entrevue 14); 
« Quand on voit qu'ils sont vraiment conscients des risques, bien on donne la chance au 
coureur » (entrevue 1). De plus, le choix de respecter l'autonomie decisionnelle de la 
personne ag£e accroit silencieusement la responsabilite professionnelle de l'infirmiere : 
« Mais cela nous cause des gros problemes, notre conscience la, elle n'est pas bien [...] 
tu dis bien oui, puis tout a coup il tombe la, est-ce que 9a va etre de ma faute ? » 
(entrevue 6). Dans cet exemple, une autre valeur est interpellee, soit celle du sentiment 
de responsabilite ou encore la crainte d'une imputabilite, ou le resultat serait juge sans 
tenir compte des principes ethiques ayant guide la decision. 
Malgre 1'inquietude citee avant, il y a des infirmieres qui priorisent de respecter 
l'autonomie des personnes ag6es. Par ailleurs, d'autres infirmieres hesitent a respecter 
le choix de la personne agee et se sentent tiraillees entre leurs valeurs personnelles et 
professionnelles et celles de la personne agee. Les temoignages de deux participantes 
l'illustrent ainsi: 
On dirait que les personnes agees, il faut qu'elles soient toutes pareilles. II faut 
qu'elles mangent bien, qu'elles ne fument pas, je pense que c'est correct de leur 
dire, mais il faut les respecter en meme temps (entrevue 6) 
Ce qui me questionne souvent beaucoup, c'est que tout d'un coup ces gens-la, 
parce qu'ils dependent de nous, on arrive chez eux et on veut tout chambarder. II 
faut que ca rentre dans le pli alors que ces gens-la, ils ont leur histoire, ils ont leur 
passe, leur culture, leurs coutumes, leur fa9on de vivre (entrevue 8) 
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Ces exemples demontrent qu'il se peut que certaines infirmieres, en raison d'une 
propension a respecter la norme a la lettre, ne soient pas a l'^coute des personnes agees 
et qu'ainsi, elles ne soient pas en mesure de repondre aux besoins de ces dernieres. 
Alors, au lieu de contribuer au bien-etre des personnes agees en perte d'autonomie, elles 
ajoutent a leur inconfort en offrant des services qui ne repondent pas precisement a leurs 
besoins. D'un autre cote, il peut arriver, dans certaines circonstances, qu'une infirrniere 
soupese la situation d'une telle facon et decide d'agir dans une direction et que, dans 
d'autres circonstances, la meme infirrniere agira autrement car elle aura soupese la 
situation differemment. Cela suppose une approche reflexive, une analyse nuancee 
selon le cas par cas. Cependant, il se peut que cette capacite de distance ne soit pas 
P apanage de toutes les infirmieres. II est ici question de la valeur du respect de 1'autre. 
Un autre enjeu &hique ressort de Panalyse de nos donnees. En effet, on peut supposer 
que les professionnels de la sante connaissent 1'importance de tenir a jour leurs 
connaissances en matiere de sante, de maladies et de soins. Pour etre en mesure de 
prendre soin des personnes agees en perte d'autonomie comme il se doit, la formation est 
done essentielle. Si elle est deficiente, il peut arriver qu'a cause des connaissances 
medicales non a jour la douleur des personnes agees ne soient pas soulagee 
adequatement: « Une bonne evaluation de la medication, e'est cette petite coche-la qui 
nous manquait » (entrevue 4). Le principe directement en cause dans le soulagement de 
la douleur est celui de la bienfaisance. Ce principe impose un devoir d'agir dans le sens 
du bien-etre de la personne. Dans la pratique professionnelle, e'est la discipline meme 
qui definit les buts poursuivis par l'intervention. II est clair que les buts poursuivis par 
1' intervention medicate incluent le soulagement de la douleur. Ainsi, comme le souligne 
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Saint-Arnaud (1999), celui ou celle qui veut satisfaire aux exigences de sa profession 
completera sa formation dans le domaine du soulagement de la douleur. 
Lors des entrevues, toutes les participantes ont souleve des questions au sujet de la 
reforme du systeme de santi et des services sociaux. Les questions soulevees s'adressent 
entre autres au principe de justice du fait que la reforme semble jeter au second plan la 
mission premiere de la pratique inforniere a domicile, c'est-a-dire la prevention de la 
maladie et des accidents et la promotion de la sante\ Comme le mentionne une 
participante, le r61e premier de l'infirmiere a domicile c'est la prevention « L'objectif 
doit venir de la prevention qui devrait etre faite si on pense aux personnes agees » 
(entrevue 13). Mais la lourdeur et la complexity de la tache ne laissent plus de temps ni 
d'espace pour cette activite pourtant jugde essentielle au soutien a domicile des personnes 
agees. Par les changements qu'il propose, le virage ambulatoire semble susciter chez 
l'infirmiere de CLSC un sentiment de ne plus etre reconnue comme une professionnelle 
ayant un r61e d'avant-garde en matiere de surveillance de la sante de la population. 
L'enjeu implicite est ici le sentiment d'iniquite que ressent rinfomiere car un des 
elements du principe de justice est justement la reconnaissance identitaire. 
5.2.4 Enjeux ethiques implicites touchant 1'organisation des soins et des services 
Dans la majority des entrevues, il ressort egalement que le manque de coordination 
des activites des intervenants des etablissements de sante contribue malheureusement a la 
creation de situations critiques pour la personne ag6e en perte d'autonomie. En effet, des 
participantes a 1'etude ont demontre que l'absence de planiflcation du retour a domicile 
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apres un sejour hospitalier fournit des occasions de negligence et de malfaisance envers 
la personne agee en perte d'autonomie. Par exemple, au moment d'un retour a domicile, 
l'absence de liaison entre le CH et le CLSC resulte en un manque d'information 
essentielle pour la prise en charge adequate de la personne agee par les intervenants du 
CLSC. Une participante I'exprime ainsi: « Les gens sortent, puis on n'est pas avisee, ou, 
quand on est avisee, ce n'est pas clair » (entrevue 5). Dans une telle situation, comment 
appliquer le principe de non malfaisance qui present de ne pas exposer la personne agee 
aux risques d'avoir mal ou de subir des torts ? Si les infirmieres du CLSC sont dans 
l'ignorance de ce qui s'est passe en centre hospitalier, comment agir alors dans 
l'immediat pour le benefice de la personne agee revenue a domicile ? Parce que, semble-
t-il, rinformation pertinente ne circule pas entre les intervenants, la personne agee est 
parfois laissee en situations de risques sans aucun recours et dans d'autres circonstances, 
e'est sa famille qui vit de 1'inquietude et de 1'insecurite. 
Des participantes a 1'etude rapportent que, dans certaines regions la penurie de 
medecins fait en sorte que le renouvellement des prescriptions est problematique et les 
personnes demeurent parfois plusieurs jours sans medication pourtant necessaire pour le 
maintien ou le recouvrement de la sante, ce qui sous-tend un risque de complications et 
d'aggravation de la maladie. Dans cet exemple, e'est le principe de bienfaisance qui 
reiere a Pobligation morale d'agir pour le benefice des autres qui est en cause. Doit-on 
alors se questionner quand, d'un cote, les personnes agees sont privees de traitement 
adequat en raison du manque de m6decins disponibles et que, de l'autre cote, on hesite a 
deleguer aux infirmieres formees certains actes medicaux qui delesteraient les taches des 
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medecins et permettraient ainsi d'offrir des soins de meilleure qualite aux personnes 
agees en perte d'autonomie ? Une participante l'exprime ainsi: 
Done, s'il manque de medecins, il devrait donner plus de latitude a rinfirmiere 
clinicienne, bien aller jusqu'aux prescriptions, je sais qu'avec la loi 90 cela va 
venir [...] Ca pourrait tellement degager le medecin s'il acceptait de laisser plus 
de pouvoir a rinfirmiere quand elle est capable, puis lui le medecin, il va pouvoir 
aller vraiment vers le plus critique (entrevue 6) 
Nous avons mentionne plus avant que la p£nurie des ressources professionnelles 
signifie des retards et des absences dans la prestation des soins et des services ce qui peut 
parfois entrainer des risques sur le plan de la sante et de la securite des personnes agees. 
II arrive done que, du a ce manque de ressources professionnelles, ce soit des personnes 
non formees qui assurent les suivis en soins infirmiers et administrent la medication. 
Cela peut conduire a des situations de grande imprudence comme celle-ci: « Une 
preposee a donne l'insuline malgre une glycemie a 2.1. Alors le monsieur est entre 
d'urgence a l'hopital, en coma » (entrevue 11). En regard des droits fondamentaux, le 
devoir de bienfaisance appelle a une intervention pertinente de la part de ceux qui ont les 
connaissances et l'experience necessaires pour intervenir de maniere adequate. En ce 
sens, cette situation est preoccupante du fait que la personne qui assure le suivi d'un 
malade diabetique n'a pas les connaissances requises pour exercer cette surveillance et 
que, par le fait meme, la sante (et peut-etre la vie) de la personne agee se trouve en 
danger. 
5.3 SYNTHESE ET MISE EN PERSPECTIVE 
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Le troisieme objectif de recherche visait a degager les enjeux ethiques du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie a partir du point de vue des 
infirmieres. L'analyse des discours des participantes a l'etude revele l'existence de 
plusieurs enjeux ethiques touchant les personnes agees et les autres acteurs concernes par 
le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. En effet, les enjeux 
ethiques assoctes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
correspondent aux quatre principes de l'approche principiste de Beauchamp et Childress 
utilisee dans cette etude, c'est-a-dire le respect de Pautonomie, la bienfaisance, la non 
malfaisance et la justice. 
Parfois respecter I 'autonomie, c'est-a-dire respecter le choix de la personne Sgee en 
perte d'autonomie qui desire demeurer a domicile suppose l'embarras d'accepter que la 
personne agee se retrouve en situation de risques. Cela pose ainsi pour l'inflnniere le 
dilemme du choix entre assurer la securite de la personne et respecter son desir de 
demeurer a domicile. En effet, il arrive que le milieu de vie de la personne agee soit tres 
insalubre, que le « prelart » soit brise au point d'etre source de risque de chute, que 
l'hygiene personnelle soit passablement negligee, par exemple un bain toutes les deux 
semaines, mais si la personne connait les risques et qu'elle les accepte, alors on respecte 
son choix. 
Par ailleurs, quand il s'agit de prendre la decision d'un retour a domicile apres une 
hospitalisation, l'analyse des donnees indique que la personne agee n'est pas consultee. 
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C'est le medecin ou Fequipe des soins qui decide quand la personne quitte l'hopital. II 
en va de meme quand il est question de relogement, c'est la famille avec ou sans Fappui 
de Fintervenante sociale, qui prend la decision du changement de milieu de vie. Pourtant 
« toute decision appartient a la personne en cause en vertu de son autonomic et de son 
autodetermination» (Blondeau, 1999). Mais comme l'a rapporte Charpentier (2002), les 
resultats de notre &ude nous amene a faire le meme constat au sujet du principe du 
respect de I'autonomie : la vulnerabilite physique de la personne agee limite encore 
aujourd'hui la liberty des choix et de Fautonomie decisionnelle. 
L'analyse thematique devoile plusieurs situations mettant en cause la difficulte 
d'appliquer les principes de bienfaisance et de non malfaisance. Les retours a domicile 
non planifies, les proches-aidants epuises, l'isolement, la solitude, la pauvrete sont autant 
d'elements qui creent des situations de negligence et de risque de mauvais traitements 
aux personnes agees en perte d'autonomie. Par exemple, quand le retour a domicile se 
fait le soir plutot que le lendemain dans la journee, la personne agee et son proche-aidant 
se sentent en insecurite et vivent une grande inquietude. De plus, il arrive que cette 
premiere nuit passee au domicile apres un sejour hospitalier en soit une de cauchemar 
pour la personne agee et pour le proche-aidant, n'ayant pas Faide pourtant indispensable 
pour la reintegration adequate et securitaire du domicile. 
Dans un Quebec ou Funiversalite des soins fait Fenvie de bien des societes et Forgueil 
de nos d^cideurs politiques, les resultats de notre etude demontrent une absence du 
principe de justice dans plusieurs situations vecues a domicile par la personne agee en 
perte d'autonomie. Dans la plupart des exemples donnes, Finjustice se manifeste par 
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l'inaccessibilite aux soins et aux services. II y a l'inaccessibilite en raison du manque de 
ressources humaines et financieres. De plus, les delais d'attente occasionn^s par la 
penurie d'ergotherapeutes dans le reseau public sont parfois cause de prejudices aux 
personnes agees, particulierement celles qui sont moins fortunees. En effet, celles-ci qui 
doivent attendre une evaluation de l'ergotherapeute avant de recevoir certains soins et 
services sont privees de soins ad<§quats pendant de longues semaines, tandis que les gens 
mieux nantis au plan financier recoivent sans delai les soins requis par leur situation 
puisqu'ils peuvent se payer des services prives. Dans bien des cas, pauvrete et faible 
degre de scolarite" signifient inaccessibilite aux soins et aux services. Nos resultats vont 
dans le meme sens que les observations de St-Arnaud en 1999 : « dans le contexte actuel 
des soins de sante au Quebec, la question de 1'acces aux soins est devenue 
problematique[...J notamment du feit des listes d'attente qui s'allongent de facon telle 
que le maintien d'une universalite aux soins n'est plus necessairement compatible avec 
un service efEcace, adequat et effectue en temps opportun » (p. 165). 
Dans certaines regions du Quebec, il y a l'inaccessibilite en raison de 1'absence de 
medecins specialistes sur place et du manque d'organisation de transport pour les longues 
distances. La personne agee, 88 ans, qui vit seule et qui doit faire deux heures de route 
pour rencontrer le specialiste qui pourra l'operer, devra-t-elle se priver de ces soins 
specialises ? La question du transport est aussi une source d'inaccessibilite aux soins 
quand une personne agee qui est sans famille et qui demeure seule, au deuxieme etage, a 
subi une intervention chirurgicale a la hanche. Elle est revenue a domicile, elle ne se 
deplace qu'en chaise roulante et, une semaine plus tard, elle doit se rendre a Thopital 
pour revoir son chirurgien. Le transport adapte peut se rendre devant la maison ou elle 
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demeure, mais il ne peut pas aller la prendre au deuxieme etage ; le chauffeur n'a pas le 
droit de laisser son vehicule seul. Qu'est-ce qui s'impose alors dans la tache des 
responsables du soutien a domicile ? II y a lieu a notre avis, d'elaborer de nouvelles 
modalit^s de collaboration en creant des liens de proximite et de developper une 
solidarite communautaire quand le lien familial n'existe pas ou qu'il est rompu comme le 
souligne Ducharrne (2007). 
La politique actuelle des medicaments est un autre exemple d'un besoin pressant de 
reflexion de la part de tous les acteurs sociaux, principalement les decideurs politiques, 
preoccupes par le soutien a domicile des personnes Sgees en perte d'autonomie. 
Hospitalisees, les personnes ag^es re9oivent de maniere automatique les medicaments 
que requierent leur 6tat de sante. A la sortie de FhdpitaL pour assurer la recuperation 
complete de la sante ou pour la maintenir, le meme traitement doit se poursuivre. 
Cependant, puisque la personne est de retour a domicile, d'une meme maniere 
automatique, la gratuite des medicaments disparait. Dans certaines situations, la 
personne agee doit faire le choix entre se priver de nourriture ou se priver du 
medicament. L'analyse des donnees revele des in^galites dans la dispensation des soins 
et des services aux personnes agees, selon leur statut de pauvrete ou de richesse. Le droit 
a la sante pour tous ne donne pas magiquement acces aux soins et aux services. Devons-
nous comprendre que le virage ambulatoire a cree une rupture entre Fegalite" d'acces a la 
sante et Pegalite d'acces aux soins et aux services comme Favait observe Wliite (1992) ? 
Dans les annees 1950-1960, il y avait les « inflrmieres visiteuses » qui se rendaient a 
domicile ; elles etaient des personnes ressources. Cela leur permettait d'abord de faire de 
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la prevention et de l'enseignement mais ces visites jouaient egalement un role de liaison 
entre l'Unite* sanitaire et les domiciles des gens. Aujourd'hui et pour des annees a venir, 
l'optique ministerielle est d'accentuer le soutien a domicile. Pour que toutes les 
personnes agees en perte d'autonomie recoivent ce qui leur est dti, c'est-a-dire des soins 
physiques et medicaux ad^quats et un minimum de securite et qu'ainsi soient respectes 
les principes de justice et de bienfaisance, faudrait-il dans notre societe quebecoise, 
reinstaller un systeme de visites infirmieres regulieres a domicile dans certaines regions 
du Quebec ? 
Deux participantes ont evoque le modele familial d'autrefois pour illustrer l'ampleur 
du defi du soutien a domicile de la personne agee en perte d'autonomie a l'aube du 
troisieme millenaire. Les families d'aujourd'hui ne comptent que peu ou pas d'enfants. 
Pour certaines, elles sont egalement en situation d'eclatement, soit par l'eloignement des 
enfants a cause du travail le plus souvent, soit par la presence de conflit interne entre les 
membres de la famille. Notre reflexion doit done imperativement porter sur le comment 
maintenir a domicile des personnes agees en perte d'autonomie qui desirent demeurer 
chez elles le plus longtemps possible. Pour pallier au manque de proches-aidants et a 
rinsuffisance d'auxiliaires familiaux faute de ressources financieres, est-il pensable que 
Ton puisse instaurer dans un cadre educatif, au niveau collegial ou universitaire, un 
programme dans lequel les etudiants devraient faire un certain nombre d'heures de 
benevolat pour le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie ? 
Quels seraient aujourd'hui les criteres d'un soutien a domicile de qualite ? Nous 
croyons qu'une des premieres preoccupations est d'assurer le maintien de l'autonomie 
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maximale de la personne agee en encourageant cette derniere a realiser sans aide les 
activites de la vie quotidienne et celles de la vie domestique comme le cite une 
participante : « II ne faut pas le prendre en charge a 100%, il faut juste qu'on le 
soutienne» (entrevue 3). Une autre preoccupation est de minimiser Pimpact ndgatif de la 
solitude en preservant des moyens de distraction et de socialisation. Pour ce faire, la 
mise sur pied dans les regions ou il n'existe pas ou la consolidation la ou il est present, 
d'un partenariat efficace entre le CLSC et differents organismes communautaires est une 
avenue qui nous semble desirable. Un critere primordial pour maintenir a domicile la 
personne agee en perte d'autonomie est sans contredit la sauvegarde de la sante\ 
L'ajustement des ressources professionnelles de la sante selon les besoins est essentiel 
pour rencontrer ce critere. Enfin, une preoccupation importante est le prendre soin du 
proche-aidant. Pour y arriver, le temps de repit accorde au proche-aidant doit etre allonge 
et ajuste suivant P evaluation de chacune des situations. La lourdeur de la tache du 
proche-aidant doit aussi etre prise en compte dans 1'allocation de Paide auxiliaire pour les 
activites de soins requises par la personne agee en perte d'autonomie. 
Notre etude revele des lacunes qui, du point de vue des in&mieres, posent des 
questions sociales et ethiques dans la maniere actuelle de maintenir a domicile les 
personnes agees en perte d'autonomie. II nous faut done esperer que ces revelations 
conduisent tous les acteurs concerned, y compris les personnes agees, a une reflexion 
nouvelle sur le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie dans un 
contexte familial et societal nouveau. 
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CHAPITRE VI 
Ce chapitre est consacre" a la synthese generate des interpretations et des discussions 
des resultats. L'analyse des resultats a permis de degager un certain nombre de constats 
en rapport avec la realite du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomic 
et avec les consequences de la reforme dans la prestation des soins et des services. Nous 
avons regroupe les principaux constats autour des themes suivants : la pratique irrfirmiere 
a domicile, les impacts du virage ambulatoire et ses consequences, les enjeux ethiques y 
etant associes. Nous comparons nos resultats avec les resultats d'autres etudes. Puis 
nous en presentons la port6e et les retombees pratiques de notre etude. Finalement, les 
pistes de recherches et les limites de notre etude concluent ce chapitre. 
6.1 POINTS SAILLANTS DE L'ANALYSE DES RESULTATS 
Les representations du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
sont le reflet, mais elles ne sont pas une limite, de la realite subjective telle que percue 
par les infirmieres de l'etude. Le fait de recourir a la verbalisation des representations a 
permis aux infirmieres d'exprimer leur point de vue sur le fait de maintenir a domicile 
les personnes agees en perte d'autonomie. A travers les representations qu'elles se font, 
elles ont fait savoir ce qu'il y a d'important pour elles, ce a quoi elles attachent de 
Pimportance. Les representations des infirmieres de l'etude permettent de cerner de 
facon plus precise ce qui compose les enjeux associes au soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie, du point de vue de la personne qui participe a ce 
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maintien. Lorsqu'elles devoilent autant les impacts positifs que les impacts negatifs de 
la reforme et qu'en plus dies demontrent les consequences de ces impacts sur les 
differents acteurs du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie, nous 
avons la une indication que nous ne sommes pas passee a cote" de notre objectif, que 
nous n'avons pas manque notre cible. 
6.1.1 Pratique infirmiere en soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie 
Les donnees concernant la pratique infirmiere en soutien a domicile montrent que les 
techniques plus sophistiquees et les soins plus complexes sont maintenant inscrits dans 
la realite de la pratique infirmiere en soutien a domicile (Lehoux & Law, 2004) 
releguant au second plan le role premier de l'infinniere a domicile, soit la prevention de 
la maladie et des accidents, l'enseignement et la promotion de la sante (p. vii). En outre, 
ranalyse des resultats de notre etude revele que l'alourdissement de la tlche et 
1'augmentation de la clientele ainsi que l'arrivee de la notion de court terme et de long 
terme dans le soutien a domicile font en sorte que la quantite de travail empiete de temps 
en temps sur la qualite. Ces resultats convergent avec les interrogations de Levesque 
(1995): « Les infirmieres, devraient-elles en bout de ligne sacrifier la quality au depend 
de la quantite de soins a donner? » (p. 8). Outre cela, l'organisation de la journee de 
travail, moitie a domicile moitie au bureau, ne laisse pas toujours suffisamment de temps 
a consacrer aux interventions therapeutiques. L'analyse des donnees permet egalement 
de reiterer la necessite de la presence imirmiere aupres des personnes agees en perte 
d'autonomie maintenues a domicile. 
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6.1.2 Impacts positifs du virage ambulatoire 
Quelques aspects positifs du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie ressortent de nos donnees. En cours d'entrevue, lorsque la question des 
avantages du soutien a domicile est abordee, la reponse des participantes consiste 
d'abord a mentionner le sentiment de bien-etre general et de confort procures aux 
personnes agees par la possibility de continuer a vivre dans leur milieu de vie habituel 
entourees des personnes et des choses qui leur sont familieres. Des consequences 
positives sont egalement relevees pour les autres acteurs concerned par le soutien a 
domicile. Par exemple, le maintien du lien familial et la presence du lien affectif entre 
les membres de la famille sont indiques comme etant precieux pour les proches-aidants. 
De plus, comme le souligne Lavoie (2000), la prise en charge de leur parent age 
dependant apporte certaines gratifications comme le plaisir de donner et la satisfaction 
de rendre ce que Ton a recu. Puis, la reorganisation du travail d'equipe qui instaure, 
dans certaines regions, une fonction pivot pour Pinfirmiere s'avere etre le principal 
impact positif pour cette derniere. Enfin, Peconomie est signalee comme etant LA 
resultante positive pour l'Etat. Ce dernier point confirme le discours politique rapporte 
par le Comite des politiques sociales de l'Association quebecoise de gerontologie depuis 
pres de vingt ans (1989) « devant 1'augmentation effrenee des couts des services de 
sante [...] l'Etat met 1'accent sur la prise en charge des personnes agees par le milieu 
naturel [...] en misant sur la valorisation du role de Pentraide, du benevolat et de la 
famille » (p. 270). 
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6.1.3 Impacts negatifs du virage ambulatoire et leurs consequences 
L'analyse des discours des participantes nous apprend qu'il resulte plusieurs sources 
d'impacts negatifs associes au virage ambulatoire: le manque de ressources humaines, 
materielles et financieres, le manque de liaison entre les intervenants et les 
etablissements, le manque d'informations, de formation, de temps, de soins geriatriques, 
de specialties medicales dans la region, de moyens de transport. 
Le manque de ressources humaines comprend les ressources professionnelles et non 
professionnelles. Du cote des ressources professionnelles, la penurie d'infirmieres et 
d'ergotherapeutes a pour consequence l'impossibilite que des soins adequats soient 
donnes en temps approprie. Le manque de medecins occasionnent des attentes pour les 
visites medicales et le renouvellement des prescriptions et peut causer des souffrances 
additionnelles aux personnes agees. Cette situation entraine des sentiments 
d'insatisfactions chez les infirmieres. Pour ce qui est des ressources non 
professionnelles, nous parlons des auxiliaires familiales mais aussi des proches-aidants. 
Le nombre insuffisant d'auxiliaires familiales fait en sorte que d'une part, les personnes 
agees doivent renoncer a des soins d'hygiene plus reguliers et plus frequents et d'autre 
part, les proches-aidants se voient prives d'aide et de moments de repit essentiels a leur 
bien-etre et a la poursuite de leurs tfiches de soutien a domicile de leurs parents ages en 
perte d'autonomic comme le rapportent les etudes d'Aronson et Neysmith (1996) et de 
Paquet (2001). A cause du manque de ressources materielles et financieres, les 
personnes agees sont parfois privees d'appareils necessaires, exemple une marchette, au 
maintien de leur autonomie d'une part, et d'autre part, le manque d'informatisation des 
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outils de travail par exemple complique et alourdit la tache des intervenants. Le 
transport est une source importante de problemes pour les personnes agees qui doivent 
se deplacer pour recevoir les soins que leur etat de sante requiert coram une visite 
medicale au bureau, a l'hopital ou chez un specialiste. L'analyse des donndes de notre 
etude demontre que 1'organisation actuelle du transport n'est pas adaptee pour repondre 
aux multiples besoins des personnes agees en perte d'autonomie maintenues a domicile. 
Dans l'analyse des donnees, nous avons vu que l'avenement des reformes successives 
a indispose les intervenants et laisse la population un peu pantoise. Ainsi, le manque 
d'informations et de connaissances sur les services de sante et les services sociaux 
empeche les personnes agees et leurs proches-aidants de les utiliser a bon escient. En 
outre, l'analyse des discours des participantes a notre etude revele qu'il y a beaucoup de 
travail a faire encore avant qu'une culture geronto-geriatrique soit installee au coeur du 
systeme de sante quebecois et ce, pour le grand benefice des personnes agees en perte 
d'autonomie maintenues a domicile. En effet, comme le rapporte Charpentier (2002), 
nos « travaux invitent a reflechir sur les enjeux politiques et economiques qui sous-
tendent la conception actuelle de l'autonomie, laquelle est etroitement associee a un 
vieillissement reussi et au soutien a domicile » (p. 165). Malheureusement, ces concepts 
de 1'autonomic et du " bien-vieillir " entretiennent la culpabilisation et la devalorisation 
des personnes agees qui sont confrontees a la maladie et a la perte d'autonomie. 
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6.1.4 Enjeux ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomic 
Les consequences des impacts n^gatifs du virage ambulatoire soulevent des enjeux 
ethiques. Un des grands enjeux du virage ambulatoire revele par notre analyse basee sur 
Fapproche par principes de Beauchamp et Childress (2001), est le manque de liaison 
entre les etablissements d'une part et les intervenants, d'autre part. Sur un plan ethique, 
cette absence de communication entre le CLSC et 1'hopital peut s'averer une importante 
cause de negligence envers les personnes agees. 
Nous n'avons pas trouve d'etudes s'interessant a cette problematique. Pourtant, selon 
les participantes a notre etude, le manque de communication entre les intervenants du 
centre hospitaller et ceux du CLSC constitue une lacune majeure dans la planification du 
retour a domicile de la personne agee suite a une periode d'hospitalisation. 
Actuellement, les infirrnieres en soutien a domicile constatent regulierement des 
situations a risques dans lesquelles se retrouvent les personnes agees retournees 
hativement a domicile. L'absence de liaison et le retour precoce a domicile placent 
souvent les personnes agees dans un contexte de precarite de moyen a eleve. Dans ce 
contexte, les personnes agees sont susceptibles d'etre negligees physiquement et 
emotionnellement. Elles sont fragiles et incapables de se proteger. De plus, le manque 
de liaison entre les etablissements prive les infirrnieres d'informations indispensables 
pour assurer une qualite de soins optimale - telles le genre d'intervention chirurgicale, le 
type de pansements a faire, la medication a prendre - et les empeche d'etre en mesure 
d'appliquer pleinement le principe de bienfaisance et de tout faire pour le bien-etre des 
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personnes agees retournees a domicile apres un sejour hospitalier. Ce manque de liaison 
entre les etablissements n'est-il pas un indice alarmant nous invitant a la reflexion ? 
Aucun ecrit rapportant le probleme de communication entre etablissements ainsi que les 
consequences de cette lacune pour les personnes agees maintenues a domicile n'ayant ete 
trouve, nous croyons que cet element constitue une piste a explorer par des travaux de 
recherche ult6rieurs. 
L'analyse des donn^es indique que la reforme du systeme de sante comporte un autre 
enjeu ethique : 1'inaccessibility des soins et des services. En effet, dans son etude sur les 
residences privies, Charpentier (2002) souligne « qu'il y a lieu de s'inquieter des 
conditions de vie et de l'acces aux services pour ces residents defavorises » (p. 148). 
Cette inquietude est egalement pr£sente en soutien a domicile et un sentiment d'iniquite 
et d'injustice peut planer dans les coeurs et dans les tetes, quand plusieurs services sont 
disponibles moyennant la capacite de payer des personnes. Des heures de presence-
surveillance supplementaires, un transport dans un grand centre pour recevoir des soins 
medicaux specialises, des soins d'hygiene plus frequents, des services d'ergotherapie 
rapides sont pour le moment pratiquement impensables pour les personnes pauvres et 
moins scolarisees. L'accessibilite aux soins est Egalement compromise quand les soins 
requis ne sont dispenses qu'a rexterieur de la ville ou la personne agee demeure ou 
quand cette derniere demeure en milieu rural. La question du manque d'organisation de 
transport est aussi un enjeu crucial pour l'accessibilite aux soins. Outre cela, il y a la 
politique des medicaments qui dit que les medicaments ne sont gratuits que pour le temps 
de l'hospitalisation. Des le retour a domicile, la personne agee riche ou pauvre doit les 
payer. Pourquoi habituer l'organisme a une medication quand on sait qu'apres la sortie 
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de l'hopital la continuity du traitement sera impossible, faute d'argent ? Ou, pourquoi ne 
pas s'informer avant d'installer un traitement m&licamenteux de la possibility financiere 
de continuer le traitement a la sortie de l'hdpital ? S'il s'agit d'une medication 
indispensable au recouvrement et au maintien de la sante\ peut-on penser a une revision 
de la politique actuelle des medicaments ? 
Un autre enjeu ethique ressort de ranalyse des discours des participantes. II concerne 
le manque de ressources materielles et financieres, mais particulierement et surtout le 
manque de ressources humaines. En effet, le soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie ne peut etre possible sans Pimplication de toute une equipe 
interdisciplinaire professionnelle et non professionnelle, y compris les proches-aidants. 
Nous croyons que la penurie de ressources humaines dans toutes les categories de 
personnel compromet la qualite du soutien a domicile. Par exemple, le manque 
d'effectifs en ergotherapie retarde parfois de plusieurs semaines la reponse au besoin 
d'hygiene fondamental de la personne agee en perte d'autonomie. Nous pensons 
qu'attendre des semaines pour avoir un bain a la baignoire ou pour faire laver les cheveux 
porte atteinte a la dignite de la personne et qu'il se peut que cette situation soit une 
menace pour l'integrite d'une peau rendue sensible et fragile par le vieillissement. Nous 
sommes egalement convaincue que 1'insufiBsance de repit accorde aux proches-aidants en 
raison du manque de sous et d'auxiliaires femiliales conduit a l'epuisement du reseau et 
au relogement premature de la personne agee. De plus, le nombre insuffisant 
d'infirmieres pour repondre aux demandes de plus en plus nombreuses et aux soins de 
plus en plus complexes obligent ces dernieres a etablir des priorites de sorte que, 
plusieurs personnes agees voient leur etat de sante se deteriorer et lew degre d'autonomie 
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dirninuer par un manque de suivi infirmier. Une revision des grilles d'evaluation des 
besoins en ressources humaines devrait permettre a notre avis, d'examiner les 
manifestations d'insatisfactions des participantes de l'etude sous un angle de recherche 
de solutions et non sous un angle de denonciation comme le mentionne Levesque (1995). 
Le risque de maltraitance des personnes agees en perte d'autonomie maintenues a 
domicile est un autre enjeu ethique devoile par l'analyse des donnees. Effectivement, 
quand le repit pour les proches-aidants est insuffisant, nous assistons a l'epuisement du 
reseau et a 1'apparition des risques de violence et de negligence envers les personnes 
agees en perte d'autonomie. Dans leur etude sur les consequences de la reforme, 
Aronson et Neysmith (1996) sont arrivees au meme constat en ce qui a trait a 
l'epuisement des prestataires de soins a domicile et au potentiel de mauvais traitements 
envers les personnes agees en perte d'autonomie. 
Tout comme il est mentionne dans l'etude de Charpentier (2002), nos resultats 
indiquent aussi que la fragihte des personnes agees en perte d'autonomie restreint leur 
liberie des choix et leur autonomic decisionnelle. En effet, la mise a Fecart de la 
persorme agee dans les discussions entourant son retour a domicile suite a une 
hospitalisation ou dans les discussions entourant son relogement signifie un refus de 
reconnaitre la capacite et l'autonomie de la personne a prendre une decision pour elle-
meme. Par ailleurs, la tentation de prendre en charge totalement la personne agee en 
perte d'autonomie, tentation a laquelle succombent plusieurs intervenants souvent par 
souci de bienfaisance, est un autre exemple de non respect de l'autonomie de la personne 
agee maintenue a domicile. Nos resultats viennent etayer ceux de Tuckett (2006). Cet 
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auteur denonce le paternalisme pratiqu^ envers les personnes agees par certains 
professionnels de la sante, dont les infirmieres. 
Enfin, le virage ambulatoire impose par le ministre de la sante et des service sociaux a 
des repercussions sur la prestation des soins et des services et particulierement sur le 
soutien a domicile. Nous constatons que la complexite des soins et le redoublement de la 
clientele contribuent a l'alourdissement de la charge de travail des infirmieres en soutien 
a domicile. Les participantes de l'etude sont conscientes du fait du recours accru au 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie et du lien existant entre le 
manque de ressources humaines, materielles et financieres et les situations a risques 
auxquelles sont exposees les personnes agees. Les longs delais mentionnes pour 
l'obtention des services en ergotherapie et la pauvrete du repit pour les proches-aidants, 
ne sont-ils pas des pronostics inquietants nous invitant egalement a la reflexion ? Ne 
devons-nous pas opter pour le developpement de strategies d'assistance aux proches-
aidants et aux intervenants en soutien a domicile (Ducharme, 2007) ? Dans un contexte 
impliquant un recours accru au soutien a domicile de personnes agees en perte 
d'autonomie et un manque important de ressources et de « coordination efficace des 
services » (Lehoux & Law, 2004, p. viii), serait-il opportun de nous conscientiser a la 
possibility d'apparition plus frequente des situations a risques et des enjeux ethiques ? 
Selon Perodeau et C6te (2002), il existe une penurie d'etudes concernant les 
retombees du virage ambulatoire sur les conditions d'exercice des professionnels de la 
sant6 et dans la vie quotidienne de la population. Les sondages et les recherches ont vise 
surtout les dimensions medicales et administratives. Bien que les questions du schema 
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d'entrevue ne contenaient pas les termes precis nommant les valeurs comprises dans 
l'approche par principes de Beauchamp & Childress, cet instrument de collecte de 
donnees a neanmoins permis aux infirmieres de notre echantilion d'exprimer leurs points 
de vue sur ce qu'elles considerent importants par rapport aux enjeux Ethiques du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie. L'analyse de leurs points de vue a 
fait ressortir les impacts positifs et les impacts negatifs relies au virage ambulatoire et 
touchant les differents acteurs concernes par le soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie. L'analyse des impacts negatifs a permis de degager des enjeux 
ethiques associes au soutien a domicile. Par leur implication dans la recherche et par 
leurs temoignages, les infirmieres de notre echantilion permettent de combler en partie 
cette penurie. 
A la lumiere des temoignages recueillis dans notre &ude, une reflexion nouvelle 
s'impose done au sujet du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
afin de permettre aux decideurs d'apporter des ajustements et des ameliorations aux 
changements exiges par le virage ambulatoire dans la prestation des soins de sante et des 
services sociaux. 
Bref, Fatteinte de nos objectifs de recherche ont permis de repondre a notre question 
de recherche qui s'intitulait: A partir de leur experience pratique, quels sont les enjeux 
ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie, selon 
les infirmieres de CLSC en soutien a domicile? En effet, l'analyse qualitative des 
donnees recueillies a permis la description de la pratique infirmiere en soutien a domicile 
et 1'identification des effets du virage ambulatoire sur le soutien a domicile des personnes 
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agees en perte d'autonomie. L'analyse thematique (Beauchamp & Childress, 2001) a 
demontrd que le virage entraine des effets positifs et des effets negatifs svir les difKrents 
acteurs concernes par le soutien a domicile, particulierement sur les personnes agees en 
perte d'autonomie. Finalement l'analyse des resultats a egalement permis d'observer des 
elements relies aux impacts negatifs de la reforme et d'en d^gager les enjeux ethiques. 
6.2 PORTEE DE L'ETUDE 
A notre connaissance aucune recherche qualitative ou quantitative quebdcoise ne s'est 
adressee exclusivement aux infirmieres de CLSC pour connaitre les enjeux dthiques 
associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Ainsi, notre 
etude presente les premiers resultats des representations du soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie que se font les infirmieres de CLSC sur un plan 
6thique. De plus, l'aspect qualitatif de cette etude permet de d6crire en profondeur ce 
phenomene qui touche plus d'un acteur concerne par le soutien a domicile. En effet, les 
recits de pratique ont foumi beaucoup d'informations sur 1'experience de vie des 
personnes Sgees en perte d'autonomie maintenues a domicile, sur celle des proches-
aidants et sur la pratique des infirmieres de CLSC. Par consequent, cette richesse 
d'informations apporte un 6clairage neuf au plan ethique sur la realite du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
Aussi considerant le feit qu'avant nos travaux, il y avait une absence de donnees 
recueillies exclusivement aupres d'irifirmieres de CLSC, dans le contexte qu^becois du 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie, les resultats de notre 
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recherche constituent malgre certaines limites, une source de donnees empiriques unique 
jetant un eclairage nouveau dans un domaine encore peu exploite en sciences infirmieres. 
Nos resultats peuvent done servir de donnees preliminaires pour des recherches futures. 
6.3 RETOMBEES DE L'ETUDE 
II est reconnu que, si Ton veut connaitre le plus possible, les vrais besoins de sante de 
la population, particulierement de la personne agee et y repondre adequatement, 
« Tapport des connaissances infirmieres dans 1'elaboration des politiques est essentiel » 
(Mc Leod & Spee, 2003, p. 116). Nous sommes done confiante qu'en plus d'augmenter 
nos connaissances sur les questions ethiques entourant cette pratique sociale, notre etude 
exploratoire sur les representations que se font les irifirrnieres de CLSC du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie conduise a des retombees concretes et 
positives. Ces retombees sont directes pour les unes et indirectes pour d'autres. 
Les retombees directes se traduisent par la diffusion de Fidentification d'enjeux 
ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. En 
effet, nous remettrons d'abord un resume des resultats de notre etude a toutes les 
infirmieres qui ont accepte de participer a nos travaux de recherche. Puis nous nous 
proposons de rediger deux articles que nous presenterons pour publication a des revues 
scientifiques ou professionnelles traitant du sort des personnes agees en perte 
d'autonomie et qui demeurent a domicile. Un premier article sera ecrit de maniere a 
repondre aux exigences de la revue officielle de l'Ordre des irifirrnieres et des infirmiers 
du Quebec (OIIQ), la revue Perspective infirmiere. La lecture de notre article par les 
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infirmieres inscrites a FOIIQ permettra a ces dernieres de se situer dans l'univers des 
questions ethiques du soutien a domicile que se posent leurs consoeurs. Un second article 
sera redige et sera soumis a 1'approbation du comite" de redaction de la revue trimestrielle 
de l'Association qu6b6coise de gerontologie (AQG), la revue Vie et Vieillissement. Tous 
les membres de 1'AQG ainsi que tous les lecteurs de la revue Vie et Vieillissement, 
pourront prendre connaissance des conditions actuelles dans lesquelles se trouvent les 
personnes Sgees en perte d'autonomie maintenues a domicile. 
Une retombee indirecte est notre contribution au bien-etre des personnes agees en 
perte d'autonomie, en mettant l'emphase sur les questions posees par leur experience de 
vie et esperons-le, en soulevant des pistes en vue de changement. 
6.4 PISTES D'ACTIONS 
Certaines voies d'action peuvent etre degag^es des constats de Fanalyse des resultats 
de notre recherche et appliquees au domaine de la pratique infirmiere et de la gestion du 
soutien a domicile. 
6.4.1 Domaine de la pratique infirmiere 
Dans un contexte de sejour hospitalier ecourte et de recours accru au soutien a 
domicile, 1'implication de 1'infirmiere de CLSC lors de la discussion du depart de 
l'hdpital devrait etre privilege. L'absence de 1'infirmiere de CLSC dans la planification 
du retour a domicile doit susciter des questions chez les infirmieres en soutien a domicile. 
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La recherche des facteurs limitant cette collaboration represente une avenue possible 
d'interrogations. Ou en sommes-nous avec la mise en place des reseaux integres ? 
Les situations de risques decrites par les infirrnieres de CLSC en soutien a domicile 
pourraient servir d'amorce a une reflexion pour tenter de trouver un moyen d'etablir des 
Kens inter etablissements. Qu'est-ce qui fait qu'il existe des attitudes de retenue 
d'informations entre les intervenants du centre hospitalier et ceux du CLSC ? A notre 
avis, ces attitudes ne devraient pas etre tolerees car elles diminuent la possibility, pour 
l'infirmiere du soutien a domicile, d'etablir un plan de retour adequat et securitaire pom-
la personne &gee. 
6.4.2 Domaine de la gestion du soutien a domicile 
Le manque de ressources decrie par les participantes a l'etude constitue des balises 
qui peuvent etre utilises dans 1'elaboration d'une grille devaluation des besoins des 
personnes agees en perte d'autonomie, qui tiendrait compte du « temps ». Vieillir 
signifie aussi ralentir. Pourrait-on dormer le temps aux intervenants de laisser le temps a 
la personne agee quand ils interviennent aupres d'elle ? 
Quelques participantes a l'etude ont manifeste le besoin de formation sur les 
nouvelles technologies utilisees en soins infirmiers et medicaux, par exemple pour les 
soins de plaies. Nous croyons que l'instauration d'un programme de formation continue, 
plutot qu'une formation occasionnelle, repondrait plus adequatement a ce besoin. En 
outre, nous sommes convaincues que la formation continue est non seulement un moyen 
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d'augmenter des connaissances ou de les mettre a jour, mais c'est aussi une bonne 
motivation au travail. C'est egalement necessaire au professionnel qui veut assurer un 
travail de quality. 
Dans le cadre d'un projet d'amelioration de la quaEte du soutien a domicile des 
personnes agees en perte d'autonomie, une revision de l'organisation du continuum de 
services incluant les liens entre etablissements ainsi que la lenteur dans 1'application de la 
loi 90 pourraient faire l'objet d'une reflexion critique. 
Les resultats de notre etude exposent des avantages et aussi des difficultes du travail 
en equipe. La creation d'un modele d'intervention en equipe interdisciplinaire serait un 
outil facilitant pour la mise sur pied des services integres et pour tous les intervenants qui 
oeuvrent en soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
6.5 PISTES DE RECHERCHE 
II serait interessant d'aller verifier par une etude ulterieure, si les representations des 
participantes a notre etude quant a la rentabilite economique du virage ambulatoire dans 
le soutien a domicile refletent bien la realite et jusqu'a quel point ces representations sont 
justes car, comme le notent Lehoux et Law (2004), il existe un « manque de donnees sur 
le rapport cout-efficacite des services de soins a domicile » (p. vii). Sur un plan 
methodologique, une methode mixte comprenant un volet qualitatif (groupe de 
discussion) et un volet quantitatif (questionnaire postal) pourrait etre privilegiee. II y 
aurait lieu d'aller chercher le point de vue des gestionnaires des etablissements publics de 
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sante et des intervenants de terrains. Sur un plan conceptuel, il pourrait y avoir une 
reflexion et peut-etre une precision de la definition du concept de efficacite. 
Un autre aspect attire notre attention dans 1'analyse de nos resultats, nous n'avons pas 
tenu compte de l'endroit ou demeurent les personne agees. Les enjeux ethiques sont-ils 
les memes, touchent-ils les memes acteurs, de la meme facon, si les personnes resident en 
milieu urbain plutot qu'en milieu rural ? II serait interessant de connaitre 1'impact en 
terme d'acces aux soins et services du lieu de residence (ville ou campagne) des 
personnes agees sur les differents acteurs du soutien a domicile. 
Des participantes a l'etude ont souligne que le soutien a domicile assure le maintien de 
l'autonomie. II serait interessant d'aller verifier comment et dans quelle mesure le 
soutien a domicile permet le maintien de l'autonomie de la personne agee. Une 
recherche utilisant l'approche phenomenologique pourrait permettre de connaitre en 
profondeur le phenomene. Le point de vue d'un ou de plusieurs intervenants oeuvrant a 
domicile, y compris les proches-aidants, ou celui des personnes agees apporterait un 
eclairage utile pour la comprehension de ce phenomene. 
Une recherche qualitative dont la methode d'analyse serait l'approche thematique 
mixte de Miles et Huberman pourrait s'averer une demarche judicieuse pour repondre a 
chacune des preoccupations mentionnees ci-haut. Les intervenants en soutien a domicile 
et les personnes agees elles-memes pourraient composer la population mere de l'etude. 
6.6 LIMITES DE L'ETUDE 
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La lecture de ce travail doit etre faite en gardant a l'esprit que la production d'un 
memoire de maitrise comporte certaines limites. Dans un premier temps, il importe de 
rappeler qu'il s'agit d'une recherche exploratoire a partir des representations que se font 
des infirmieres de CLSC du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. Cette visee exploratoire ne permet pas d'interpreter les resultats comme 
etant definitifs. Ainsi, nous sommes consciente que les resultats obtenus ne peuvent 
s'appliquer qu'a un echantillon comparable, lorsque le contexte et les parametres sont 
semblables. Dans un deuxieme temps, nous devons signaler que malgre toutes les 
precautions prises, il se peut qu'une certaine part de subjectivite ait teinte l'interpretation 
des donnees car, ni les verbatims retransmits, ni les themes identifies lors de 1'analyse, 
n'ont ete valides aupres des participantes a l'etude. 
II nous importe egalement de souligner la complexite considerable d'une etude traitant 
de l'ethique. Le sujet etant tres vaste, il touche tous les aspects de la vie et tous les 
acteurs concernes par une situation donnee. De plus, l'approche par principes 
(Beauchamps & Childress, 2001) concentre la recherche sur quatre principes centraux. 
Les autres valeurs doivent alors etre etudiees lors du cadre d'analyse propose. Ainsi, dans 
un contexte d'etude comme le notre, ou nous nous sommes appliquee a bien utiliser la 
grille principiste, des elements abordes en entrevue ont pu ne pas etre traites dans le cadre 
du memoire. 
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CONCLUSION 
Plusieurs considerations nous ont amenee a explorer les representations du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie que se font les infirmieres de CLSC 
et a en degager les enjeux ethiques par la description de leur pratique a domicile. Les 
pressions exercees sur le systeme de sante par le vieillissement de la population, les 
reformes conduisant au recours accru au soutien a domicile, l'alourdissement des 
clienteles en soutien a domicile, le nombre restreint des Etudes quebecoises sur les enjeux 
ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie et 
Fimportance de la reflexion sur nos actions collectives en matiere de soutien a domicile 
etaient au nombre de ces considerations. 
Nous avons retenu une methode de recherche qualitative pour repondre a nos 
questions sur les enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie. Dans les faits, cette methode de recherche qualitative s'est averee 
pertinente. Le retour a l'experience immediate et signifiante du vecu de la personne, tel 
que suggere par l'analyse qualitative (Paille & Mucchielli, 2003), a conduit a la 
description detaillee de la pratique infirmiere en soutien a domicile, des impacts du virage 
ambulatoire et des representations de l'experience de vie des personnes agees en perte 
d'autonomie maintenues a domicile. 
En dormant la parole aux infirmieres de CLSC, cette 6tude exploratoire a permis 
d'acquerir des connaissances nouvelles et pertinentes sur les enjeux ethiques du soutien a 
domicile des personnes Sg6es en perte d'autonomie. De plus, cette etude a fourni 
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quelques pistes qui peuvent alimenter les reflexions en plus d'orienter sur des pistes 
d'action et des objets de recherche a venir. C'est dans une perspective d'ethique que 
nous avons apprehende les representations des infirrnieres et les divers enjeux du soutien 
a domicile des personnes agees en perte d'autonoinie. Ainsi qu'avons-nous appris au 
sujet du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomic? 
Notre approche a permis aux infirrnieres de CLSC oeuvrant en soutien a domicile 
aupres d'une clientele ag^e en perte d'autonomie, d'exprimer ce qu'elles considerent 
fondamental en rapport avec les enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes 
agees en perte d'autonomie. En effet, 1'analyse thematique a revele que les changements 
dans la prestation des soins de sante et des services sociaux imposes par le virage 
ambulatoire concourent a accentuer les situations d'enjeux ethiques pour les personnes 
agees en perte d'autonomie et apportent leur lot de dilemmes ethiques pour les 
infirrnieres. L'infirrniere se trouve de plus en plus souvent confrontee a des « cas de 
conscience ». Tantot le domicile n'est pas adequat ni securitaire, mais l'infirmiere fait le 
choix de respecter l'autonomie de la personne agee qui veut demeurer a domicile et 
accepte les situations de risques entrainees par ce choix. Tantot l'aidante agee n'a pas le 
desir ni toute la capacite d'apprendre une technique comme faire un pansement, mais 
rinfirmiere fait l'enseignement prescrit bien que cela aille a l'encontre de ses valeurs 
professionnelles et malgre son inquietude au sujet du resultat. 
Le virage ambulatoire a egalement eu des repercussions sur la qualite de vie des 
personnes agees en perte d'autonomie. En effet, les principaux resultats de cette etude 
ont permis d'illustrer, sous Tangle des representations, la realite du soutien a domicile 
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des personnes agees en perte d'autonomie et la qualite de cette experience de vie. A 
cause du manque de planification pour le retour a domicile suite a une hospitalisation, les 
personnes agees sont trop souvent placets en situation potentielle de negligence et de 
maltraitance. Soit elles sont laissees seules et sans recours a domicile, soit la visite des 
infirmieres du CLSC n'arrive pas, ces dernieres n'etant pas avisees du retour a domicile. 
A cause du manque de ressources, particulierement de ressources professionnelles, les 
personnes agees subissent de longues attentes avant de recevoir les soins addquats et ces 
attentes font en sorte que, quelquefois, leur sante et leur securite sont difficiles a proteger. 
Soit les infirmieres sont surchargees et obligees de faire des priorites, soit il n'y a pas 
d'ergotherapeute pour proceder a revaluation des besoins et a l'adaptation des lieux, soit 
il n'y a pas de medecin pour assurer le suivi medical. Par ailleurs, du a la politique 
actuelle des medicaments qui veut que la medication necessaire au recouvrement et au 
maintien de leur sante soit gratuite a l'hopital et monnayable a la maison, les personnes 
agees, particulierement les personnes plus pauvres et plus isolees, subissent une forme 
d'injustice dans un systeme de sante ou le fondement est Funiversalit6 des soins et des 
services. 
Les proches-aidants ne sont pas epargnes par les impacts negatifs du virage 
ambulatoire. Le recours au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie 
occasionne des changements parfois importants dans le quotidien des proches-aidants. 
Dans la plupart des cas, ceux-ci doivent reorganiser leur travail, leurs loisirs et a la limite, 
leur vie. A cause du manque de ressources humaines et financieres le repit qui leur est 
accorde est insufSsant. Pour plusieurs, cette insuffisance de temps de repos les conduit a 
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l'epuisement et fait en sorte qu'ils ne sont plus en mesure d'assumer leur role de proches-
aidants. 
Les resultats presentes dans ce memoire n'ont pas la pretention de cerner entierement 
le domaine des enjeux ethiques relies au soutien a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomic En effet, nous avons utilise 1'approche par principes de Beauchamp et 
Childress pour analyser nos donnees. Cette approche comprend les principes de respect 
de Fautonomie, de bienfoisance, de non malfaisance et de justice. D'autres valeurs 
comme la responsabilite\ la dignite, la fierte" et bien d'autres pourraient egalement faire 
partie d'une analyse des donnees d'une recherche s'interessant aux enjeux ethiques du 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Cependant, nous sommes 
assuree que nos resultats apportent un eclairage nouveau tant sur la pratique infirmiere a 
domicile que sur la realite et la qualite" de l'experience de vie des personnes agees en 
perte d'autonomie maintenues a domicile et sur celles de leurs proches-aidants. lis 
proposent aux differents acteurs concernes une relecture de ce qui pose questions en 
matiere d'&hique sur le soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie et 
une reflexion nouvelle sur la qualite" de l'experience de vie des personnes agees en perte 
d'autonomie maintenues a domicile. 
Les elements d'enjeux ethiques les plus probants, le manque de liaison, le manque de 
ressources et 1'inaccessibility tels que demontres dans cette etude peuvent servir de 
guide aux responsables organisationnels, cliniques et politiques du soutien a domicile 
dans leur demarche d'evaluation de la qualite de l'experience de vie des personnes agees 
en perte d'autonomie maintenues a domicile. lis peuvent aider a orienter les priorites 
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d'action dans les projets d'amelioration de la qualite du soutien a domicile. II faut aussi 
souligner la necessite de poursuivre d'autres etudes afin de connaitre davantage cette 
problematique, car il importe de trouver des facons d'ameliorer la quality du soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie, de soutenir leurs proches-aidants et 
d'optimiser la pratique a domicile des infirmieres de CLSC. 
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ANNEXE 1 
La profession infirmiere fait partie des professions intitulees « professions a actes 
reserves ». Dans le cadre de l'exercice infirmier, quatorze activites sont reservees a 
1'infirmiere et a 1'infirmier : 
1° evaluer la condition physique et mentale d'une personne symptomatique 
2° exercer une surveillance clinique de la condition des personnes dont l'etat de 
sante presente des risques, incluant le monitorage et les ajustements 
therapeutiques 
3° initier des mesures diagnostiques et therapeutiques, selon une ordonnance 
4° initier des mesures diagnostiques a des fins de depistage dans le cadre d'une 
activite decoulant de l'application de la Loi sur la sante publique (2001, 
chapitre 60) 
5° effectuer des examens et des tests diagnostiques invasifs, selon une 
ordonnance 
6° effectuer et ajuster les traitements medicaux, selon une ordonnance 
7° determiner le plan de traitement relie aux plaies et aux alterations de la peau 
et des teguments et prodiguer les soins et les traitements qui s'y rattachent 
8° appliquer des techniques invasives 
9° contribuer au suivi de la grossesse, a la pratique des accouchements et au 
suivi postnatal 
10° effectuer le suivi infirmier des personnes presentant des problemes de sante 
complexes 
ll°administrer et ajuster des medicaments ou d'autres substances, lorsqu'ils 
font Pobjet d'une ordonnance 
12°proceder a la vaccination dans le cadre d'une activite decoulant de 
l'application de la Loi sur la sante publique 
13°melanger des substances en vue de completer la preparation d'un 
medicament, selon une ordonnance 
14°decider de l'utilisation des mesures de contention 
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ANNEXE 2 
Dans le contexte actuel ou le soutien a domicile prend de nouvelles dimensions et 
presente d'importants defis pour les infirrnieres qui exercent dans ce domaine de 
pratique, l'Ordre des infirrnieres et des infirrniers du Quebec a decide de publier les 
Iignes directrices sur l'exercice infirmier en sante communautaire, plus precisement dans 
le cadre du programme de Soutien a domicile. 
VOLET PROFESSIONNEL 
L'evaluation de la situation clinique du client 
Les interventions cliniques : 
La prevention des infections 
La prevention et le traitement des plaies 
La prevention des accidents 
L'enseignement 
L'administration de medicaments et de traitements mMicaux 
La gestion de la douleur 
La reanimation cardiorespiratoire 
Le respect des droits du client 
L'intervention en situation de negligence, d'abus ou de violence 
La continuity des soins 
216 
ANNEXE 3 
QUESTIONS INCITATTVES 
Nom:____ No : 
Date : Heure : Jour : 
Lieu: 
Bonjour, 
Je vous remercie de m'accorder du temps pour cette entrevue. Avez-vous des 
questions avant que nous commencions? 
Objectif 1. 
1. Prenons un exemple concret, pouvez-vous me decrire un cas recent de MAD 
d'une PAPA que vous avez eu, de la premiere visite jusqu'a la fermeture du 
dossier? 
2. Voulez-vous me decrire les PAP As a qui vous prodiguez des soins a domicile? 
Objectif 2. 
1. Parlez-moi de la qualite de vie a domicile pour la PAPA et pour sa famille. 
2. En general, comment voyez-vous ou comment decririez-vous le soutien a 
domicile des personnes agees en perte d'autonomie? 
3. Quel est 1'impact du MAD des PAP As sur votre pratique? 
4. Quand il s'agit d'opter pour le MAD d'une PAPA, comment, selon vous, se 
prend la decision et par qui? 
5. Auriez-vous un exemple concret a raconter? 
Objectif 3 
1. Dans votre pratique quotidienne au MAD des PAP As, a quels dilemmes vous 
arrive-t-il d'etre confrontee? 
2. Avez-vous des suggestions a formuler afin de guider les decideurs politiques 
dans les reformes du systeme de sante? 
3. Avez-vous des suggestions a formuler en vue d'ameliorer le MAD des PAP As? 
4. En terminant, y a-t-il autres choses que vous aimeriez ajouter? 
Merci d'avoir participe a cette entrevue. Je vous souhaite une belle fin de journee. 
ANNEXE 4 
Pratique infirmiere en soutien a domicile : tableau synoptique 
Pratique infirmiere 
Techniques 
Prelevements sanguins 
Pansements 
Contrdle pression arterielle 
Injections B12 
Glucometre 
Antibiotherapie 
sur pompe 
Dialyse 
Sonde urinaire 
Traitements AREDIA Observation 
Verifier securite 
N'oubKer aucun besoin 
Prevenir epuisement de 
Paidant 
Verifier risque d'abus 
Verifier alimentation 
Verifier elimination 
Verifier sommeil 
Verifier douleur 
Collecte des donnees 
Premiere tache 
Entrevue ou 
Pitem est 
mentionne 
1-2-4-5-6-7-8-
10-11-12-13-14 
1-2-4-5-6-7-8-
9-11-13-14 
1-2-8-12-13 
4-5-9-11-
5 
10-11-13-14 
10 
11-13 
11 
4 
6 
7 
7 
7-12 
12 
12 
12 
8-11 
Pratique infirmiere 
Soins 
Suivi post-op. 
Suivi post-hospit. 
Soins palliatifs 
Suivi prise medicaments 
Suivi diabetique 
Soins de tracheo 
Soins de stomies 
Suivi de plaies 
Suivi nursing 
Jackson strap 
Suivi systematique 
Enseignement 
AVQ et AVD 
Assurer MAD 
Changer mauvaises 
habitudes 
Eduquer re : prevention 
des chutes 
Apprendre aux aidants 
Prevention 
Visite reguliere pour 
prevenir chute ou 
deterioration 
Entrevue ou 
I'item est 
mentionne 
1-2-7-8-13 
1-7 
1-2-7-10-13 
1-5-6-7-10 
5-7-8-12 
6 
6-11 
8-9-10-12 
8-10 
11 
14 
3 
3-14 
5 
6 
13-14 
8 
ANNEXE 4 suite 
Pratique infirmiere en soutien a domicile : tableau synoptique 
Pratique infirmiere 
Evaluation 
Outil multi clientele 
Long terme 
Plan d'intervention 
Verifier les besoins 
Profil SMAF 
En equipe 
Pour aide a l'hygiene 
Ajout devaluation 
Soutien psychologique 
Reassurer continuellement 
Supporter les aidants 
Information 
Montrer toutes les possibilites pour permettre de faire un choix 
Entrevue ou 
I'item est 
mentionne 
2-3-5-7-8-9-
12-13 
2 
4-9 
5-6-7 
7-8 
8 
1 
14 
6 
13 
7 
ANNEXE 5 
Organisation de la pratique a domicile : tableau synoptique 
Soutien a domicile 
Travail d'equipe 
Disponibilite des rnedecins 
Comites cliniques 
Partage des responsabilites 
Formation continue 
Support entre collegues 
Services installes 
Evaluation 
Collaboration avec autres 
professionnels 
Gestionnaire de cas 
Interdisciplinarite 
Reseau de services integres a 
la personne agee en perte 
d'autonomic RSIPAPA 
Court terme 
Soins infirmiers settlement 
Courte periode 
Pas besoin d'equipe 
Pas d'organisation 
Besoin d'equipe 
Post chirurgie 
Long terme 
Maintien dans milieu de PAPA 
Besoin d'equipe 
Organisation 
Trois mois et plus 
Surveillance 
Role de 1'infirmiere 
Intervenant pivot 
Psychosocial 
Long traitement 
Entrevue ou 
1'item est 
mentionne 
1-7 
2-3-
2-4-7 
2-13 
4-7 
5-7-14 
2-3-4-8-
6-8-9-11-12-
14 
7-8 
5-7-14 
14 
7 
7 
7 
7 
13 
9-11-14 
7-9-14 
7-13 
7 
9 
14 
6 
13 
11 
Soutien a domicile 
Travail de bureau 
Reponse a petite 
urgence 
Pret de materiel 
Appels aux 
professionnels 
Prise des rendez-vous 
avec clients 
Dossiers verifies 
Faire requetes 
Faire plan 
d'intervention 
Redaction dossiers 
Faire statistiques 
Attribution des 
clients 
Reception de la 
demande 
Evaluation 
Priorisation 
Assignation 
Defacements 
Distance a parcourir 
Recherche d'adresses 
Transports 
Transport materiel 
Entrevue ou 
l'item est 
mentionne 
2 
2 
2-7-10-11-
13 
6-8-10-11-
14 
6 
2-7-10-13 
7-9 
10-11-14 
11 
2-8-9-11-13 
8 
8 
11-13 
2-8 
5 
8 
ANNEXE 5 suite 
Organisation de la pratique a domicile : tableau synoptique 
Soutien a domicile 
Gestion des activites 
Domicile en AM 
Bureau en PM 
Planification du travail la veille 
Planification par quinzaine 
Beaucoup paperasse 
Secretaire prepare dossiers 
Prepose prepare materiel 
Nombre de visites 
No. Paget donne 
Service de garde 
Soirs 
Fins de semaine 
A tour de role 
Tout le territoire 
Mardi au mardi 
Support a info sante 
Si besoin de visite rapide a domicile 
Entrevue ou l'item est 
mentionne 
8-11 
8-11 
10-12-14 
11 
13 
8 
14 
1-2 
1 
1 
1-2 
1 
2 
13 
14 
ANNEXE 6 
Autres elements contextuels associes au virage ambulatoire : tableau synoptique 
Sources 
Alentours 
Solitude 
Isolement 
Conscience de perte 
d'autonoraie 
Crainte du relogement 
Negligence 
Intrusion dans le 
domicile 
Pauvrete 
Faible degre de 
scolarite 
Abus 
Risque de chute 
Personnel non qualifie 
en residence 
d'hebergement 
Sources indirectes 
Distance a parcourir 
Desinteret pour la 
formation 
Lieux de travail 
inadequats 
Technologie sous 
utilisee 
Variations climatiques 
Disparite de 
technologie entre 
etablissements 
Choc des generations 
Entrevue ou 
l'item est 
mentionne 
1-3-4-8-14 
1-4-5-8-10-12 
4 
4-6-7-9-12 
4-5-8-12 
5-6-13 
5-8-12-13-14 
5 
8-9-13-14 
11 
11-13 
2 
5 
8-11 
9 
11 
13 
13 
Sources 
Sources immanentes 
Mise en place non terminee 
Mise a la retraite de expertise 
infirmiere 
Roulement de personnel 
Moins de lits en hebergement 
Delai et attente 
Retour a domicile precoce 
Difficult^ de recrutement 
Fusion d'etablissements 
Autres conditions 
Abus de confiance envers 
infirmiere 
Domicile inadequat 
Mauvaise identification des 
besoins 
Abus de l'Etat providence 
Prise en charge par infirmiere 
Refiis des soins 
Entrevue oil 
l'item est 
mentionne 
3-4-7-9-13 
4-5-8-11-12 
5-12 
6-7 
5-7-8-9-11-13 
1-5-8-11-12 
8 
13 
2 
2-9-10 
3 
3 
6 
8-9 
ANNEXE 6 suite 
Autres elements contextuels associes au virage ambulatoire : tableau synoptique 
Sources 
Tach.es remaniees 
Arrivee du court terme 
Clientele plus lourde 
Longues evaluations 
Complexite des soins 
Rythme effiene 
Soins globaux 
Etat de sante de la personne agee 
Maladie mentale : (depression, d^mence, alcoolisme) 
Soins palliatifs 
Problemes cognitifs 
Entrevue ou 
l'item est 
mentionne 
8-9 
3-4-9-10-13-14 
5 
5-8-10-11-13-14 
9 
13 
8-9-10 
8-12 
1-2-91-12 
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ANNEXE 7 
Impacts positifs du virage ambulatoire sur le soutien a domicile selon les 
acteurs concernes 
Acteurs concernes 
La personne 
Exemples tires des verbatims 
«Si elle reste dans son milieu, elle se sent plus autonome, elle 
connait 1'entourage, les personnes, ca peut etre une motivation a etre 
plus vivant» (entrevue 1) 
«C'est leur milieu, c'est leur histoire, c'est leur passe; c'est certain 
que, quand on les retrouve dans les residences, c'est un deuil, un 
gros deuil» (entrevue 3) 
«Parce qu'elle vit dans ses choses, dans son entourage, dans son 
paysage; quand elle regarde par la fenetre meme s'il y a une maison 
qui se construit a cote, il reste tout le temps qu'y a un coin du ciel 
qu'elle va toujours regarder, elle la, qui va etre a elle» (entrevue 4) 
«Bien le fait de rester, d'habiter le milieu naturel, c'est un plus 
enorme pour la qualite de vie la» (entrevue 7) 
«Permettre a la personne de vivre dans son milieu et d'evoluer, de 
s'epanouir dans son milieu, 9a c'est le principal avantage» 
(entrevue 8) 
«La personne a une excellente qualite de vie a domicile [...] rester 
dans son milieu, elles sont beaucoup plus confortables au plan 
emotif, il y a beaucoup moins de stress d'adaptation» (entrevue 9) 
«L'autonomie, ils sont chez eux dans leur maison et ils ont la 
sensation selon moi, d'etre en charge de leur vie plutot que d'etre en 
hebergement, ou la, ils sont pris en charge par l'Etat» 
(entrevue 10) 
«Si la personne doit etre a jeun pour des prises de sang, c'est plus 
facile de rester a jeun chez eux que d'avoir a se deplacer pour aller a 
l'hopital» (entrevue 11) 
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ANNEXE 7 suite 
Acteurs concernes 
L'aidant 
L'intervenant 
L'Etat 
Exemples tires des verbatims 
«La famille aime toujours avoir leur personne avec eux autres» 
(entrevue 1) 
«C'est garder leurs affections pres d'eux autres» (entrevue 4) 
«Par contre, a la base je me demande s'il n'y a pas ies valeurs 
familiales qu'ils veulent comme remettre en place» (entrevue 5) 
«Est-il pensable un retour aux anciennes valeurs familiales ?» 
(entrevue 6) 
<<L'infirmiere pivot permet de dormer de bons services» (entrevue 6) 
Le MAD, c'est aussi le choix des intervenants «le but ce n'est pas 
de placer personne, ce n'est vraiment pas d'institutionnaliser» 
(entrevue 7) 
«A domicile, on a juste un patient a la fois c'est pas comme a 
l'hopital» (entrevue 12) 
«Une personne agee coute bien moins cher a domicile qu'elle va 
couter a l'hopital ou si elles est placee» (entrevue 4) 
«C'est sur qu'il y a souvent un but economique» (entrevue 7) 
«C'est sur que ca doit couter moins cher, je parte du budget du 
ministere>> (entrevue 8) 
«Un moyen de couper les services puis de rentrer dans le budget» 
(entrevue 9) 
«On a vide les hopitaux, on a envoye le monde dans les CLSC, ils 
n'ont jamais redonne le personnel pour ca» (entrevue 10) 
«D'abord, on sait tres bien qu'une personne va couter moins cher si 
elle reste a la maison, que si elle est en hebergement ou a l'h6pital» 
(entrevue 11) 
«Mais c'est surement une question d'argent, parce que 9a coute 
moins cher que quelqu'un a l'hopital [...] c'est sur que c'est le cote 
monetaire» (entrevue 12) 
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ANNEXE 8 
RENSEIGNEMENTS A L'INFIRMIERE PARTICIPANTE 
TITRE DU PROJET : Etude concernant les enjeux ethiques du soutien 
a domicile des personnes agees en perte 
d'autonomie du point de vue des infirmieres de 
soutien a domicile. 
RESPONSABLE DU PROJET: Rachel Janvier, etudiante a la maitrise en 
gerontologie, a l'Universite de Sherbrooke, sous 
la supervision de Marie Beaulieu, Ph.D., 
responsable de la maitrise en gerontologie, 
Universite de Sherbrooke. 
De plus en plus de personnes agees en perte d'autonomie, plus ou moins grande, 
reintegreront leur domicile suite a une periode d'hospitalisation. Afin d'etre renseignee 
sur les enjeux ethiques relies a l'experience de vie de ces personnes, nous considerons 
tres important que vous puissiez nous exprimer votre point de vue sur le sujet. C'est 
pourquoi nous sollicitons votre collaboration a un projet de recherche qui cherchera a 
connaitre vos opinions, perceptions, representations, points de vue et reflexions face a la 
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pratique de soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomic que vous 
exercez actueliement. 
A la fin de cette etude, nous esperons etre en mesure de proposer une reflexion 
nouvelle sur les enjeux ethiques associes au soutien a domicile des personnes agees en 
perte d'autonomie en tenant compte du point de vue de rinfirmiere qui oeuvre au soutien 
a domicile. Par votre contribution, vous devenez des partenaires dans la recherche de 
l'amelioration constante du soutien a domicile des personnes agees. 
Nous vous rencontrerons dans le lieu de votre choix et recueillerons vos propos lors 
d'une entrevue d'environ 60 a 75 minutes. Tous les renseignements recueillis seront 
gardes secrets et ils seront detruits une fois Panalyse des donnees completee. Seule 
l'etudiante-chercheure et sa directrice de memoire auront acces au contenu des 
enregistrements des entrevues. 
II est bien entendu, qu'en tout temps, vous conserverez le droit de vous retirez de 
cette etude sans que cela ne vous cause aucun prejudice. Si vous desirez des 
explications supplementaires, vous pouvez nous rejoindre au numero de telephone : Les 
coordonnees personnelles de la candidate a la maitrise sont sur le document original. 
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ANNEXE 9 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT 
Titre du proiet 
Enjeux ethiques du soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie a partir 
du point de vue des infirmieres de CLSC. 
Responsable du proiet 
Rachel Janvier, candidate a la maitrise en gerontologie, Faculte des lettres et sciences 
humaines, 
Universite de Sherbrooke. 
Telephone : Les coordonnees personnelles de la candidate a la maitrise sont sur le 
document original. 
Marie Beaulieu, directrice de recherche de la candidate et responsable du programme de 
maitrise en gerontologie, Facultes des lettres et sciences humaines, Universite de 
Sherbrooke. 
Obiectifdu proiet 
L'objectif principal de ce projet est de degager des enjeux ethiques relies a 1'experience 
de vie a domicile des personnes agees en perte d'autonomie en analysant les 
representations que s'en font les infirmieres de CLSC qui pratiquent a domicile. 
Raison et nature de ma participation 
Ma participation a ce projet est requise pour une rencontre d'une duree d'environ deux 
heures a Pendroit et au moment qui me convient. J'aurai a participer a une entrevue en 
dormant mes opinions, mes representations et mes reflexions face a la pratique de 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie que j'exerce en ce 
moment. Les entrevues seront enregistrees. 
Avantages pouvant decouler de la participation 
Ma participation a ce projet de recherche ne m'apportera aucun avantage. Ma 
participation permettra toutefois d'acquerir de nouvelles connaissances sur les enjeux 
ethiques relief au soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. Cette 
connaissance pourra inciter les decideurs a une nouvelle reflexion sur le recours au 
soutien a domicile des personnes agees en perte d'autonomie. 
228 
Inconvenients pouvant decouler de ma participation 
J'aurai a donner de mon temps pour la duree de la rencontre. A cause de la duree de 
l'entrevue, il se peut que je ressente de la fatigue pendant la rencontre. Pour contrer cette 
fatigue, il me sera possible de prendre une pause au moment qui me conviendra. 
Risques 
II est entendu que ma participation a ce projet de recherche ne me fait courir aucun 
risque que ce soit. 
Droit de retrait de participation sans prejudice 
II est entendu que ma participation au projet de recherche decrit ci-dessus est tout a fait 
volontaire et que je reste, a tout moment, libre de mettre fin a ma participation sans avoir 
a motiver ma decision, ni a subir de prejudice de quelque nature que ce soit. 
Entrevue supplemental 
II se peut que les informations ecrites obtenues suite a la transcription de mes propos 
donnent lieu a une revision. Dans cette eventuality j'autorise la responsable de ce projet 
a me contacter a nouveau et a ma demander si je suis interessee a en discuter avec elle. 
Oui r-i Non r-i 
Confidentialite des donnees 
Les donnees seront conservees, sous cle, pour une periode n'excedant pas 5 ans apres la 
fin du projet. Apres cette periode, les donnees seront detruites. Aucun renseignement 
permettant d'identifier les personnes qui ont participe" a F etude n'apparaitra dans aucun 
rapport. 
Resultats de la recherche et publication 
Si je le desire, je peux etre informee des resultats. II faut toutefois pour cela que je donne 
mon adresse postale. 
Je desire recevoir les resultats de la recherche : 
Oui r j Non |—] 
Si oui, voici mon adresse postale : 
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Je certiiie avoir expliquer a la personne signataire les termes du present formulaire et 
avoir repondu aux questions posees. Je m'engage a garantir le respect des objectifs de 
1'etude et de la confidentiality. 
signature de la chercheure date 
() Copie de la personne participante 
() Copie de la chercheure 
